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De brainstormsessies met Mireille Fikse en het voorzien van memo’s van elkaars interviews, heeft mij 
erg vooruit geholpen in het proces van afstuderen. Ik hoop dat we dit in de toekomst vaker kunnen 
doen Mireille. 
Als laatste maar zeker niet de minste, bedank ik mijn familie, vrienden en vriend. Voor alle keren dat 
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1. Samenvatting 
 
De hedendaagse gezondheidszorg is veelal gericht op de concepten autonomie, actieve patiënten en 
gezamenlijke besluitvorming. In dit onderzoek wordt het concept gezamenlijke besluitvorming nader 
onderzocht. Door middel van een empirisch en fenomenologisch onderzoek naar besluitvorming bij 
MS-patiënten, wordt er getracht meer inzicht te krijgen in de praktijk van gezamenlijke 
besluitvorming.  
Voor dit onderzoek zijn er zes respondenten geobserveerd tijdens hun consult met de verpleegkundig 
specialist. Daarna zijn de interviews afgenomen. Er is getracht de betekenis te achterhalen van 
gezamenlijke besluitvorming voor de respondenten. Tijdens het interviewen en het coderen daarvan, 
werd het voor de onderzoeker duidelijk dat het onderwerp ‘besluitvorming’ moeizaam te bereiken is. 
Door dit gegeven is  besloten om de analyse op te delen in de ‘belemmerende factoren’, ‘bevorderende 
factoren’ en de ‘ervaringen’ van gezamenlijke besluitvorming. 
Deze verschillende factoren worden in het hoofdstuk ‘De resultaten’ beschreven. Het is opvallend dat 
de ‘ervaring van de relatie met de arts’ vaak naar voren komt in de verschillende thema’s. Daarnaast is 
het thema ‘ervaring van ziek zijn’ ook een groot thema in zowel de belemmerende factoren voor 
gezamenlijke besluitvorming als in de ervaring van gezamenlijke besluitvorming. De relatie met de 
arts lijkt het belangrijkste thema van waaruit de beslissingen worden genomen. Beslissingen nemen 
wordt door de respondenten veelal vertaald als een informed consent. Als de relatie met de arts goed 
is, wordt altijd ingestemd met het voorstel van de arts of verpleegkundig specialist. De relatie moet 
echter bestaan uit het vertrouwen in de arts zodat de besluitvorming kan voortkomen uit dit 
vertrouwen, ofwel ‘bouwen op vertrouwen’. 
Het concept gezamenlijke besluitvorming kan vanuit een zorgethisch perspectief worden begrepen als 
een gezamenlijke relatie, van waaruit beslissingen worden genomen. Voor het vormen van deze 
gezamenlijkheid is geen model te schetsen. Aan het gezamenlijke moet gewerkt worden en het moet 
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2. Probleemstelling  
2.1 Aanleiding 
“Uitgangspunt van het huidige volksgezondheidsbeleid is dat een geactiveerde patiënt die 
participeert in de zorg, en zelf verantwoordelijkheid neemt voor de eigen gezondheid, een 
positieve bijdrage kan leveren aan het verbeteren van de kwaliteit en doelmatigheid van de 
gezondheidszorg” (Ouwens e.a., 2012).  
In het rapport, geschreven door Ouwens e.a (2012) in opdracht van de Raad voor Volksgezondheid en 
Zorg, wordt een inventarisatie beschreven van belangrijke begrippen binnen de hedendaagse 
gezondheidszorg. De belangrijkste begrippen in dit rapport zijn: patiëntgerichtheid, patiënt 
empowerment en gezamenlijke besluitvorming. Volgens Ouwens e.a. (2012) wordt gezamenlijke 
besluitvorming of shared decision making als volgt uitgevoerd: de arts informeert de patiënt, de 
patiënt deelt zijn zorgen en preferenties met de arts en de patiënt en zorgvrager bepalen samen wat de 
beste behandeling is (ibid.). 
Dit klinkt fantastisch en bovenal erg makkelijk uit te voeren door zowel de arts als de patiënt. 
Gezamenlijke besluitvorming is in opmars om de norm te worden binnen de spreekkamer. In 2011 is 
er zelfs een overeenkomst getekend om de gezamenlijke besluitvorming te bevorderen en te 
handhaven. De Salzburg overeenkomst over gezamenlijke besluitvorming is getekend door 58 
zorgverleners uit 18 verschillende landen.
1
 De overeenkomst roept artsen en verpleegkundigen op om 
in de spreekkamer de informatie over de mogelijkheden, voor- en nadelen te delen met de patiënt. 
Naast het geven van de informatie moeten de zorgverleners ook erkennen dat de informatie- 
uitwisseling twee kanten opgaat, vanuit zowel de arts als vanuit de patiënt. Patiënten moeten op hun 
beurt de bestaande zorgen en vragen uitspreken tijdens het consult en vooral erkennen dat ze gelijken 
zijn met de zorgverlener. De boodschap van deze afspraak is bedoeld om meer overeenkomst en 
duidelijkheid te genereren over hoe de gezamenlijke besluitvorming uitgevoerd dient te worden. 
“Why? Much of the care patients receive is based on the ability and readiness of individual 
clinicians to provide it, rather than on widely agreed standards of the best practice or patients 
preference for treatment.”2 
De Salzburg overeenkomst sluit goed aan bij de heersende gedachte dat mensen de regie over hun 
eigen leven moeten voeren. De nadruk wordt hierbij gelegd op de autonomie en onafhankelijkheid van 
de patiënt. Maar is autonoom, onafhankelijk zijn en het zelf kiezen wel het ideaal waar we naar 
                                                     
1
 http://e-patients.net/u/2011/03/Salzburg-Statement.pdf  
2
 http://e-patients.net/u/2011/03/Salzburg-Statement.pdf  
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moeten streven in de gezondheidszorg? Het ideaal van gezamenlijke besluitvorming roept veel vragen 
op. Want hoe ervaren patiënten eigenlijk het gezamenlijk beslissen over hun behandeling en ziekte? In 
theorie klinkt het allemaal makkelijk uitvoerbaar, maar hoe wordt de besluitvorming ervaren door een 
patiënt met een chronische ziekte als bijvoorbeeld Multiple Sclerose (MS)? MS is een chronische 
ziekte met meerdere gezichten. De beschrijving op de website van het Nationaal MS Fonds is als 
volgt. 
“Geen twee mensen met MS hebben namelijk dezelfde klachten. De een kan 
rolstoelafhankelijk zijn, terwijl de ander nog een marathon loopt. Iemand met MS kan last 
hebben van zijn of haar ogen en blaas, terwijl de ander vermoeidheid en spasmen ervaart. De 
klachten zijn divers en ook het ziektebeloop is onvoorspelbaar.”3 
Bij een ziekte met een zodanig uiteenlopend verloop en prognose, is het interessant om te onderzoeken 
hoe de besluitvorming in zijn werk gaat binnen de muren van de spreekkamer in het ziekenhuis. 
In het Medisch Centrum Haaglanden (MCH) komt de patiënt, na een reeks van onderzoeken in het 
ziekenhuis, voor de uitslag bij de neuroloog. De neuroloog heeft voor het delen van de uitslag vijftien 
minuten. Als de patiënt MS blijkt te hebben, wordt er een afspraak gemaakt met de MS-
verpleegkundig specialist. In het consult kunnen vragen worden gesteld en worden de uiteindelijke 
besluiten over medicatie genomen. In het MCH werkt Regi Bockhorni da Silva als MS-
verpleegkundig specialist. Hij vertelt de patiënten over hun ziekte MS en maakt de beslissingen samen 
met de patiënten. Voor het eerste consult met een MS-patiënt heeft hij een uur de tijd. Interessant is 
om inzicht te krijgen in de manier waarop deze beslissingen worden genomen en wat van de 
ervaringen van de patiënten kan worden geleerd.  
 
2.2 Probleemstelling 
Zowel de klachten als de mensen die MS krijgen zijn erg divers. Toch wordt de aandacht omtrent 
gezamenlijke besluitvorming vooral gelegd op het uiteindelijke besluit dat genomen moet worden. 
Volgens de onderzoekster Vikki Entwistle leggen we de focus vaak op de smalle opvatting van 
gezamenlijke besluitvorming.
4
 Binnen de smalle opvatting is het model van gezamenlijke 
besluitvorming als volgt: De arts legt de mogelijkheden uit, de patiënt stelt vragen en ze komen tot een 
besluit. Volgens Vikki Entwistle werkt dit model soms, maar vaker niet dan wel. De brede opvatting 
houdt rekening met het feit dat patiënten het soms niet begrijpen of ergens niet zeker van zijn. Het 
vraagt om een meer open gesprek zonder een model van gezamenlijke besluitvorming. Volgens 
                                                     
3
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Entwistle vraagt deze brede opvatting het echt leren kennen van patiënten om tot een goed proces van 
beslissingen te komen.  
Ook Leo Visser pleit voor een bredere blik ten aanzien van de zorg voor een patiënt met MS. In zijn 
rede, Zorgethiek en Multiple Sclerose (2014), refereert hij aan een vaak voorkomende mismatch 
tussen arts en patiënt. Deze mismatch ontstaat in wat patiënten denken en doen en wat de artsen 
denken te moeten doen (Visser, 2014:38). Om deze mismatch te ondervangen moet meer worden 
meegekeken en -gevoeld met de patiënt, om zo betere aansluiting en zorg te kunnen bereiken (ibid.). 
Voor goede zorg is het belangrijk dat verder wordt gekeken dan alleen de ziekte MS. Volgens Visser 
is er een helikopterview nodig met kennis uit verschillende vakgebieden om de zorg te optimaliseren 
en het aantal blinde vlekken te reduceren (ibid.:23). Voor een goede patiënt-arts relatie, en om tot een 
goede besluitvorming te komen, is het patiënten-perspectief gezien vanuit de functie als hulpverlener 
essentieel (ibid.:10). Dit patiënten-perspectief is nog weinig onderzocht. Er is veel aandacht voor het 
model van gezamenlijke besluitvorming. Maar sluit een model wel aan bij de wensen en diversiteit 
van een MS-patiënt? Om dit te onderzoeken is het belangrijk om te begrijpen hoe patiënten met MS de 
gezamenlijke besluitvorming ervaren. Want kan er wel van goede zorg gesproken worden in het kader 
van gezamenlijke besluitvorming? Om deze vraag te beantwoorden, is meer inzicht nodig in de 
ervaringen van de MS-patiënt. Dit heeft geleid tot de volgende vraagstelling. 
 
2.3 Vraagstelling  
Hoe wordt gezamenlijke besluitvorming omtrent MS ervaren door MS-patiënten? 
 
Deelvragen: 
1 Welke belemmeringen worden ervaren omtrent de besluitvorming? 
2 Welke bevorderende factoren worden ervaren omtrent de besluitvorming? 
3 Wat betekent gezamenlijke besluitvorming voor MS-patiënten? 
4 Wat is er belangrijk voor een goede besluitvorming door MS-patiënten? 
 
2.4 Doelstelling  
Maatschappelijke doelstelling 
Het doel van dit onderzoek is het inzichtelijk maken van het proces en de opgaven bij gezamenlijke 
besluitvorming door MS-patiënten. Dit doel is tweeledig en bestaat uit een maatschappelijk en een 
wetenschappelijk doel. Het maatschappelijke doel is het genereren van meer inzicht in de praktijk van 
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gezamenlijke besluitvorming. Door middel van empirisch kwalitatief onderzoek kan er begrepen 
worden wat belangrijk is bij de besluitvorming voor patiënten met MS. Deze kennis kan door de 
zorgverlener worden ingezet om de zorg zo goed mogelijk te laten aansluiten. 
Wetenschappelijke doelstelling 
Het wetenschappelijke doel is het bijdragen aan de kennis over gezamenlijke besluitvorming. De 
kennis verkregen door middel van dit fenomenologische onderzoek is belangrijk omdat het de 
ervaringen van de respondenten naar voren laat komen. Op deze manier kan er meer inzicht worden 
geboden naar het begrip ‘gezamenlijke besluitvorming’. Hoe kan ‘gezamenlijke besluitvorming’ 
worden begrepen in zorgethisch perspectief? 
 
2.5 Zorgethische inkadering van probleem- en vraagstelling 
Dit onderzoek wordt uitgevoerd in het kader van de opleiding Zorgethiek en Beleid. Zorgethiek is een 
politiek-ethische stroming die door op een bepaalde manier te kijken, wil begrijpen hoe zorg in elkaar 
zit. Door de praktijken van zorgen te begrijpen en te analyseren probeert de zorgethiek steeds dichter 
bij de vraag te komen: ‘wat is goede zorg?’. Binnen de zorgethiek zijn thema’s als relaties, praktijken, 
kwetsbaarheid, afhankelijkheid en erkenning van belang. In deze paragraaf wordt ingegaan op twee 
belangrijke thema’s binnen de zorgethiek: ‘praktijken’ en ‘autonoom versus relationeel’. Na deze 
zorgethische inkadering zal er in hoofdstuk drie worden ingegaan op de theorie omtrent 
besluitvorming bij MS. 
Praktijken 
Binnen de zorgethiek wordt de kennis vooral uit praktijken gehaald. In de praktijk spelen namelijk de 
morele vragen en de kennis die daaruit ontstaat. Volgens de zorgethiek kan men de praktijk niet 
voorschrijven wat goed is om te doen, maar moet wat goed is om te doen blijken uit de praktijk 
(Walker, 2007:7). De kennis waar het om gaat kan worden gevonden in het handelen en het doen van 
mensen (ibid.). Je kunt volgens Walker pas weten wat goed is om te doen als je de praktijk en de 
gebeurtenissen daarbinnen kan begrijpen (Walker, 2007). Daarom gaat dit zorgethisch onderzoek uit 
van de ervaringen van de respondenten. De onderzoeker probeert weg te blijven van de normatieve 
kant en een objectieve houding aan te nemen. Op deze manier laat het onderzoek de ervaringen en de 
hieraan verbonden kennis van de respondenten spreken. De kennis die uit deze praktijk kan worden 
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Autonoom versus relationeel 
Binnen de hedendaagse samenleving is het beeld van ‘autonome mens’ dominant. Het fenomeen 
‘autonomie’ is overal terug te vinden; in de reclames, overheidsbesluiten en in het model van 
gezamenlijke besluitvorming. Inge van Nistelrooij beschrijft in het ‘Basisboek zorgethiek’ (2015), 
twee mensbeelden. Als eerste beschrijft ze het autonome mensbeeld en als tweede, als tegenhanger 
daarvan, het zorgende mensbeeld (Van Nistelrooij, 2015:36). De autonome mens is zelfstandig en leeft  
in vrijheid met de beschikking over eigen gemaakte keuzes (ibid.). Het gaat er om dat je zelf je best 
doet om te slagen. Iedereen heeft gelijke kansen binnen deze visie. De kernwoorden van dit neo-
liberale mensbeeld zijn; vrijheid, zelfstandigheid, zelfredzaamheid, zelfontplooiing, gelijke kansen en 
autonomie (ibid.:37). Met deze kernwoorden in het achterhoofd kan de gezamenlijke besluitvorming 
zeker een goed model zijn voor het maken van beslissingen door patiënten met MS. Gezamenlijke 
besluitvorming onderstreept namelijk het belang van eigengemaakte keuzes. Het gaat daarbij uit van 
een autonome actor, die allen een gelijke uitgangspositie hebben.  
Maar is dit mensbeeld wel terug te vinden in de praktijk van zorgen? Inge van Nistelrooij zet 
tegenover dit autonome mensbeeld, het mensbeeld waarin mensen sociaal zijn, voor elkaar zorgen en 
betrokken zijn bij elkaar (ibid.). In hun keuzes kiezen ze niet alleen voor zichzelf maar ook voor de 
gevolgen voor de omgeving, toekomst en de duurzaamheid (ibid.). De keuzes die gemaakt moeten 
worden, zorgen soms ook voor conflicten omdat een persoon in een web van relaties bestaat. Deze 
relaties kunnen allen verantwoordelijkheid vragen, waarop in moet worden gespeeld (ibid.). Dit kan 
leiden tot dillema’s en conflicten. De kernwoorden van ‘de zorgende mens’ zijn; verbondenheid, 
betrokkenheid, verantwoordelijkheid, concreetheid, contextualiteit en zorg (ibid.). Het nemen van 
beslissingen door ‘de zorgende mens’, is veel minder abstract te omschrijven dan die van een 
‘autonome mens’. ‘De zorgende mens’, gaat veel meer uit van de omgeving, andere factoren en de 
relaties die de beslissing kunnen beïnvloeden. Er moet rekening worden gehouden met alles en 
sommige beslissingen zijn simpelweg niet abstract te nemen. Volgens Van Nistelrooij zijn problemen 
geen botsingen van verschillende abstracte rechten, maar botsingen van concrete 
verantwoordelijkheden. Dillema’s worden dan ook meer met het hart dan met het hoofd ervaren 
(ibid:39).  
Het model van gezamenlijke besluitvorming lijkt gebaseerd op het autonome mensbeeld. De 
gezamenlijkheid tussen arts en patiënt wordt wel benoemd maar is gericht op de gezamenlijkheid 
tussen twee autonome, gelijkwaardige actoren. Met het uitvoeren van dit empirische onderzoek wordt 
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3. Theoretische verkenning 
3.1.De kwestie omschreven in theoretische termen 
Voorafgaande aan het empirische onderzoek, is er een globale literatuurverkenning gedaan. In 
verschillende zoekmachines zijn zoekopdrachten gegeven (in zowel het Engels als het Nederlands): 
Gezamenlijke besluitvorming (bij MS), fenomenologisch onderzoek naar MS, betekenis van MS, MS 
en zorgethiek, patiënten ervaringen bij MS, kiezen bij MS, patiënt-arts relatie (bij MS). Naast de 
zoekopdrachten is er ook gebruik gemaakt van de verwijzingen in de al gevonden literatuur. Veel van 
de gevonden literatuur is vanuit de zorgethische discipline geschreven. In de theoretische verkenning 
is er echter getracht ook andere onderzoekers, vanuit andere disciplines aan het woord te laten. Op 
deze manier wordt het theoretische draagvlak van dit onderzoek versterkt. 
 
3.2 De kwestie verkend in de literatuur 
In deze paragraaf zal het onderwerp gezamenlijke besluitvorming bij MS, worden verkent in de 
literatuur.  
3.2.1 Wat is Multiple Sclerose? 
Multiple Sclerose is een chronische ziekte, welke de hersenen, zenuwstelsel en de oogzenuwen 
beïnvloedt (Krahn, 2013:1). De diagnose wordt gesteld op basis van de klachten met aanvullend een 
MRI-onderzoek van de hersenen en eventueel het ruggenmerg. (CBO richtlijn MS, 2012). MS uit zich 
in verschillende vormen en karakteristieken en is daarom soms moeilijk te herkennen (ibid.). Mensen 
uit alle leeftijdsgroepen kunnen het krijgen, maar het meest komt MS voor in de leeftijdscategorie van 
20-50 jaar (ibid.:2). Volgens Krahn gaat er vaak een lange, onzekere periode vooraf aan de diagnose 
MS. In deze periode van onzekerheid is het van belang van de zorgverlener aansluit op de unieke 
patiënt in zijn of haar context (ibid.:3). 
Onderzoekster en ervaringsdeskundige als MS-patiënt, S. Kay Toombs beschrijft haar ervaring als MS 
patiënt als volgt. 
‘To live with multiple sclerosis is to experience a global sense of disorder –a disorder which 
incorporates a changed relation with one’s body, a transformation in the surrounding world, a 
threat to the self, and a change in one’s relation to others’ (Toombs, 1995:12). 
Veel veranderingen treden op voor Toombs. Haar citaat laat zien dat het hebben van MS invloed heeft 
op de relatie met haar eigen lichaam maar ook op de relatie met anderen. Het is als een wanorde die 
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ontstaat op vele vlakken. De veranderingen en opgaven die ontstaan bij MS zijn per persoon 
verschillend. Voor de zorgverlener is het van belang in te spelen op de patiënt en haar opgaven. 
3.2.2 Gezamenlijke besluitvorming 
Er is de laatste vijftig jaar veel veranderd in de patiënt-dokter relatie (Heesen, e.a., 2007:109). In 1997 
werd het concept van gezamenlijke besluitvorming voor het eerst geïntroduceerd door medisch 
sociologen (ibid.). Het idee hierachter was het geven van een actieve, verantwoordelijke rol aan de 
patiënt. Het onderzoek van Heesen e.a. (2007), laat zien dat patiënten met MS vooral op een actieve 
manier controle willen houden. Volgens Heesen e.a. wil 80 procent van de patiënten een autonome rol 
vervullen gedurende het keuzeproces (2007:115). Gezamenlijke besluitvorming is dan ook een 
welkome manier van beslissingen nemen.  
Ook Elwyn e.a. (2012:1361) pleiten voor de gezamenlijke besluitvorming in de spreekkamer. Elwyn 
omschrijft gezamenlijke besluitvorming als volgt. 
‘An approach where clinicians and patients share the best available evidence when face with 
the task of making decisions, and where patients are supported to consider options, to achieve 
informed preferences’ (ibid.). 
Maar het probleem is de uitvoering van de gezamenlijke besluitvorming. Om hier meer handvatten 
voor te geven, komt Elwyn met een drie-stappen model voor gezamenlijke besluitvorming.  
 
Figuur 1. Drie stappen model van Elwyn e.a. (2012:1365). 
Door het volgen van de stappen wordt gezamenlijke besluitvorming makkelijker uitvoerbaar in de 
drukke praktijk (ibid.:1366). Want dat gezamenlijke besluitvorming de routine moet worden in de 
gezondheidspraktijk vindt ook Stiggelbout e.a. (2012:1). Met gezamenlijke besluitvorming als de 
norm, levert dit veel voordelen op voor de patiënt (Stiggelbout e.a., 2012,1). Als eerste wordt de 
autonomie gerespecteerd door het individu zelf te laten kiezen. Ten tweede kan de patiënt beter de 
risico’s inschatten en zal geen onderzoek worden gedaan tegen de wil van de patiënt in (ibid.). Dit 
garandeert het beginsel van het niet onnodig schaden (ibid.). 
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3.2.3 Shared decision making, informed consent en simple consent 
Volgens Whitney e.a. (2004), kunnen medische beslissingen langs twee assen worden gelegd. 
Namelijk de as van ‘risico’s’ en de as van ‘zekerheid’. Gezamenlijke besluitvorming is alleen 
noodzakelijk aan een bepaalde kant van het model, namelijk als de onzekerheid hoog is (meer dan 
twee opties) en als het risico dat eraan verbonden hoog of laag is. Als het risico hoog is bij een 
beslissing, is het belangrijk dat het besluit uiteindelijk komt vanuit de patiënt, aangezien deze moet 
leven met de consequenties van de keuze (Whitney e.a., 2004:57). Bij een laag risico kan het model 
van gezamenlijke besluitvorming ook worden ingezet maar is een informed consent of simple consent 
ook afdoende. Informed consent wordt door Whitney e.a. omschreven als het informeren van de 
patiënt over de bijwerkingen en complicaties (ibid.:56). De patiënt moet vervolgens toestemming 
geven voor de behandeling. Een simple consent is hetzelfde model als informed consent, de arts kiest 
er voor om enkel de nodige informatie te geven en past dit aan op de patiënt. Een simple consent kan 
alleen gebruikt worden bij behandelingen met een laag risico en een tamelijk zekere beste behandeling 
(ibid.).  
De manier van kiezen kan verschillen per ‘risico’ en per ‘zekerheid’ van de behandeling. De rollen van 
zowel de arts als de patiënt verschillen per manier van beslissen. Deze verandering gaat vanzelf en 
heeft een natuurlijk verloop volgens Whitney e.a. (2004). Welke manier van kiezen ook wordt 
gevolgd, het geven van toestemming door de patiënt is wel altijd van belang (ibid.). 
3.2.4 het proces van kiezen 
Gezamenlijke besluitvorming klinkt in theorie makkelijk navolgbaar. Het is een toepasbaar model, 
welke de zorgverlener in de spreekkamer kan overnemen. Door de gezamenlijke besluitvorming staat 
de patiënt centraal en houdt deze de regie en controle. Maar volgens Annemarie Mol is deze 
beschrijving van gezamenlijke besluitvorming te kort door de bocht.  
Annemarie Mol twijfelt aan de veralgemenisering van het kiezen in de gezondheidszorg (2006:7). Ze 
twijfelt niet zo zeer aan of mensen kunnen kiezen maar gaat in op de moeilijkheid van het proces van 
kiezen (ibid.:15). Met de praktijk van kiezen, wordt er van alles van ons gevraagd en vormgegeven aan 
ons doen en laten op een wijze die eigenlijk niet goed past bij het leven met een ziek lichaam (ibid.:9). 
Want het erkennen van ziek zijn, het leven met een ziek lichaam, hoort bij het proces van ziek zijn. 
Ziekten zijn nu eenmaal grillig; juist daarom is het geen afgegrensd product maar een proces 
(ibid.:30). Bij chronische ziekte is het zelfs een proces zonder einde (ibid.). En juist bij chronische 
ziekten is de gezamenlijke besluitvorming aan de orde van de dag. Mol beschrijft in haar boek twee 
logica’s. De logica van het kiezen en de logica van het zorgen. De logica van het kiezen koppelt ze aan 
het marktdenken binnen de zorg. De patiënt als klant, autonoom en actief.  
  
19 
Masterthesis Zorgethiek en Beleid Marieke Breed 
Hoe zieker je bent, des te lastiger kiezen. In de logica van het zorgen is er meer aandacht voor de 
kwetsbaarheid en het zieke lichaam (Mol, 2006). Binnen de logica van het kiezen wordt de 
besluitvorming gezien als een model waar je de voor- en nadelen moet afwegen. In de logica van het 
zorgen is het kiezen niet gericht op de afstemming, maar op het afstemmen en het bereiken van 
evenwicht doormiddel van het proces van ziek zijn (ibid.:73). 
Afstemmen binnen de patiënt-arts relatie is belangrijk om een mismatch te voorkomen. Anne 
Goossensen omschrijft de term mismatch als een probleem in de aansluiting van de hulpverlener op de 
cliënt (Goossensen e.a., 2013:20). Het probleem van een mismatch kan op verschillende niveaus 
ontstaan, bijvoorbeeld op het gebied van besluitvorming. Gezamenlijke besluitvorming en partnership 
zijn begrippen die bijdragen aan een betere afstemming binnen de zorg. Het risico is volgens 
Goossensen dat dit gedragsinstructies worden zonder inleving in de betekenis van de keuzes voor de 
cliënt (ibid.:49). Het, goedbedoelde, model van gezamenlijke besluitvorming kan dus verkeerd 
uitpakken als er geen gevoeligheid en inlevingsvermogen bestaat bij de zorgverlener, de eerste 
dimensie van een mismatch (ibid.).  
Volgens Olthuis e.a. gaat het niet alleen om het maken van een goede en geïnformeerde keuze maar 
vooral om de manier waarop de keuze gemaakt wordt (Olthuis e.a., 2013:1). En de ‘goede’ manier van 
kiezen is het rekening houden met de lived experiences van de patiënt (ibid.:2). De werkelijkheid van 
patiënten en dus ook de context van het kiezen is namelijk onzeker en rommelig (ibid.). Vanuit deze 
onzekerheid, kwetsbaarheid en afhankelijkheid is het voor patiënten lastig om weldoordachte keuzes te 
maken (ibid.:3). Olthuis e.a. onderstrepen hiermee de theorie van Mol. De logica van zorgen vertrekt 
vanuit het onzekere en kwetsbare proces van ziek zijn. Het is belangrijk om het proces van ziek zijn, 
aanpassen en onzekerheid in beeld te brengen per individuele patiënt, om vervolgens mee te gaan in de 
lived experiences van de patiënt (ibid.:4). 
 
3.3 Conclusie 
MS is een chronische ziekte met vele gezichten. Gezamenlijke besluitvorming lijkt aan de ene kant 
een welkome methode om de patiënt meer centraal te stellen. De patiënt krijgt op deze manier de 
gelegenheid om de behoeftes en de eventuele vragen op tafel te leggen. Toch zijn er ook kritische 
geluiden te horen over gezamenlijke besluitvorming als de norm. Gezamenlijke besluitvorming kan 
over gaan in een gedragsinstructie zonder voldoende afstemming op de patiënt. Er moet meer aandacht 
komen voor het proces van kiezen. Kiezen kan bij een chronische ziekte als MS een lange afweging 
zijn, welke afhankelijk is van de lived experiences van de patiënt. Als zorgverlener is het belangrijk 
om mee te gaan in het proces van besluitvorming en in het zoeken naar een evenwicht. 
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4. Conceptuele raamwerk 
4.1 Theoretische benadering  
Kennis kan op verschillende manieren worden begrepen en toegepast. De manier van kijken naar de 
data, of de zienswijze, wordt ook wel een paradigma genoemd. Een paradigma geeft de onderzoeker 
een leidraad hoe het object van onderzoek benaderd dient te worden (Patton, 2002). Het paradigma, of 
onderzoekstraditie geeft richting aan het onderzoek. 
Dit onderzoek kent een fenomenologische onderzoekstraditie. Fenomenologie is de studie van een 
fenomeen: de aard en de betekenis ervan (Finlay, 2008). De focus in deze onderzoekstraditie ligt op de 
manier waarop dingen en gebeurtenissen aan ons verschijnen (ibid.). Het doel van de onderzoeker is, 
in de woorden van Husserl (1936/1970) ‘to return to the things themselves’. ‘To return to the things 
themselves is to return to that world which precedes knowledge, of which knowledge always speaks’ 
(Finlay, 2008). 
In de fenomenologische onderzoekstraditie gaat het om de geleefde wereld van de respondenten 
(ibid.). Fenomenologie richt zich dus op een bepaald fenomeen en de persoonlijke ervaringen. Het gaat 
er om hoe mensen een fenomeen zien, beschrijven, begrijpen, ruiken, lijfelijk ervaren of over praten 
(Patton, 2002:104). Een fenomeen kan bijvoorbeeld een relatie, werk een organisatie of gebeurtenis 
zijn (ibid.:105). 
Binnen de fenomenologische onderzoekstraditie zijn er verschillende stromingen te vinden. Sommige 
onderzoekers richten zich op de collectieve betekenissen om zo tot de essentie van een fenomeen te 
komen. Andere onderzoekers richten zich meer op de geleefde, individuele ervaring van een 
fenomeen, de interpretatieve fenomenologische analyse (Smith en Osborn, 2007:53). Dit onderzoek 
gaat uit van de individuele ervaringen van het fenomeen gezamenlijke besluitvorming. Er wordt niet 
getracht een collectieve betekenis te vinden, juist de individuele geleefde ervaringen tellen. Daarom is 
de onderzoeksrichting, van dit fenomenologische onderzoek, de interpretatieve fenomenologische 
analyse (IPA).  
 
4.2 Sensitizing concepts 
Bij een fenomenologische onderzoek is het belangrijk om als onderzoeker zo open mogelijk het veld 
in te gaan. Toch is het onmogelijk om helemaal blanco te onderzoeken. Om niet te verdwalen in de 
grote hoeveelheid data, werkt de onderzoeker met richtinggevende concepten (sensitizing concepts). 
Sensitizing concepts geven richting aan een empirisch onderzoek. Het zijn concepten die door de 
onderzoeker zijn opgesteld aan de hand van de theoretische verkenning en de bestaande individuele 
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voorkennis (Patton, 2002:279). De sensitizing concepts geven richting aan het onderzoek en zijn 
gericht op het antwoord geven op de hoofd- en deelvragen. 




Model van besluitvorming 
Proces van beslissing 
Mismatch 
Afstemmen/ meekijken/ aansluiten 
Patiënt-zorgverlener relatie  




Actieve verantwoordelijke rol/ autonoom 
Afstemmen 
Begrijpen/ niet begrijpen/mismatch 
Delen van informatie 
Krijgen van informatie 




Patiënt centraal/ regie 
Zorgverlener centraal/ regie 
Ziek lichaam 
Erkennen van ziekte 
Kwetsbaarheid 
Evenwicht 










Ervaringen van anderen 
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5. Methode  
5.1 Onderzoek benadering 
Dit onderzoek bestaat uit observaties en semigestructureerde interviews met MS-patiënten. Door 
gebruik van de interpretatieve fenomenologische analyse (IPA), wordt er een bepaalde richting 
gegeven aan dit onderzoek. De onderzoeker is geïnteresseerd, vanuit het gezichtspunt van de 
respondent, in een bepaald fenomeen of gebeurtenis (Smith en Osborn, 2007:53).  Er wordt dus diep 
ingegaan op de ervaringen en belevingen van de respondenten. Tegelijkertijd kan er met de IPA 
methode ook kritisch gekeken worden naar handelingen en tekst van de participanten (ibid.). De 
onderzoeker kan zich afvragen waarom een persoon iets op een bepaalde manier zegt en of er 
misschien een onderliggende kwestie relevant is voor het onderzoek (ibid.:67).  
De hoeveelheid respondenten is vaak klein in een interpretatief fenomenologische analyse (ibid.:55). 
Het is belangrijker om een gedetailleerde analyse te maken van een case, dan het maken van algemene 
claims (ibid.).   
 
5.2 Onderzoekseenheid 
De onderzoekseenheid bestaat uit zes patiënten met multiple sclerose en de MS-verpleegkundig 
specialist. Er is gekozen om geen specifieke inclusie criteria te handhaven aangezien er in elk stadia 
van de ziekte keuzes bestaan. De interviews worden afgenomen bij patiënten die al langer MS hebben 
en allen ook al vaker bij de MS verpleegkundig specialist geweest zijn.   
Er is gekozen om, naast het interview met de respondenten, ook een observatie van het consult te 
doen. De achterliggende gedachte hierbij is, dat mensen niet altijd tot de kern of tot de betekenis van 
dingen komen in een interview. Door het observeren van het consult kan de onderzoeker deze data ook 
meenemen in de interpretatie. Natuurlijk kan de onderzoeker niet ervaren hoe het is voor de 
respondent. De onderzoeker is namelijk niet ziek. 
In eerste instantie was er gekozen om de interviews met de verpleegkundig specialist ook mee te 
nemen als data. Gedurende het coderen van de interviews, werd duidelijk dat de ervaring van de 
respondenten niet duidelijk naar voren kwam. Er is daarom gekozen om de interviews met de 
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5.3 Dataverzameling  
De beoogde respondenten worden benaderd door de verpleegkundig specialist, Regi Bockhorni da 
Silva. Na het binnenroepen van de patiënt, wordt een A4 overhandigd (zie bijlage 4), en gevraagd om 
deelname. Vervolgens begint de data verzameling tijdens de observatie van het consult van de patiënt 
met de MS-verpleegkundig specialist.  
Tijdens het observeren zal de onderzoeker zich 'onzichtbaar' opstellen. Er wordt getracht om het 
gesprek niet te beïnvloeden of te verstoren. Er worden aantekeningen gemaakt over het consult. De 
observatie zal worden gestart vanuit een zo open mogelijke blik van de onderzoeker. Om niet te 
worden overspoeld door alle data, wordt gebruik gemaakt van een observatieprotocol (bijlage 3). De 
aantekeningen worden op dezelfde dag nog uitgewerkt in een observatieverslag. 
Na de observatie zal het interview plaatsvinden met de respondent. Het interview is 
semigestructureerd (zie bijlage 5) met een open karakter. De interviews duren tussen de 30 en 40 
minuten en zal vooral uitgaan van de ervaringen van de respondent. Met het gebruik van de 
interpretatieve fenomenologische analyse, is de onderzoeker vooral geïnteresseerd in het perspectief 
en de ervaringen van de patiënt. De interview-onderwerpen vormen slechts een leidraad voor de 
onderzoeker. 
Het interview zal, na toestemming van de respondent, worden opgenomen en in zijn geheel worden 
uitgetypt.  
 
5.4 Analyse  
De uitgewerkte interviews worden geanalyseerd per interview. De analyse zal in verschillende fasen 
plaatsvinden en meteen starten na de uitwerking van het eerste interview. De IPA methode beschreven 
door Smith en Osborn (2007), wordt als leidraad genomen voor het analyseren van de data. 
Fase 1 
De onderzoeker leest de uitgewerkte tekst van het observatieverslag en het interview door en plaatst de 
eerste memo's. Memo's zijn gedachtes die opkomen bij de onderzoeker bij bepaalde fragmenten, 
gebeurtenissen en uitspraken van de respondent.  
Fase 2 
Er worden codes toegekend aan de uitgewerkte interviews. Er wordt gekeken naar de al gemaakte 
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Fase 3 
Als de gehele tekst is voorzien van memo’s en codes, worden er categorieën gemaakt met behulp van 
de codes. Met gebruik van de categorieën worden er thema’s gemaakt. Deze thema’s zullen worden 
besproken in hoofdstuk 6. De thema’s worden elke keer op een iteratieve wijze gecheckt in de tekst.  
Alle interviews worden apart geanalyseerd. Bij elke respondent worden nieuwe categorieën en thema’s 
gemaakt.  
Fase 4 
Tot op heden is naar elke respondent apart gekeken en worden de ervaringen van elk individu 
weergegeven. In deze fase worden de thema’s, gemaakt in de data van verschillende respondenten, 
met elkaar vergeleken en geanalyseerd. Het is interessant om te kijken welke thema's er veelal 
voorkomen. En welke thema’s prioriteit hebben. Dit vraagt een kritisch oog van de onderzoeker en het 
richten op de onderzoeksvraag.  
De bevindingen worden zo nauwkeurig mogelijk opgeschreven in hoofdstuk 6.2. De resultaten zullen 
worden besproken aan de hand van de gevonden thema’s. In de discussie (hoofdstuk 7) zullen de 
gevonden thema’s worden verbonden aan bestaande wetenschappelijke literatuur. 
 
5.5 Fasering van het geheel 
Zie bijlage 6. 
 
5.6 Kwaliteitsmaatregelen vooraf 
Voorafgaande aan dit onderzoek zijn er een aantal kwaliteitsmaatregelen genomen. In hoofdstuk 8 zal 
er worden gereflecteerd op de daadwerkelijke uitvoering van het onderzoek. 
5.6.1 Betrouwbaarheid 
Om het onderzoek betrouwbaar te maken, wordt er gelet op de transparantie. De onderzoeker zal 
memo’s maken van de gedachten die opkomen bij het observeren van het consult en het afnemen/ 
lezen van de interviews. Het maken van memo’s heeft veel voordelen volgens Melanie Birks e.a. 
(2013). Memo’s geven inzicht in het traject van onderzoeken. Het laat zien welke beslissingen de 
onderzoeker maakt in het analyseren van de data (Birks, e.a. 2013:70). Daarnaast geven memo’s 
diepgang aan de data. Het is aan de onderzoeker om in een memo antwoord te geven op de vraag ‘wat 
is hier eigenlijk aan de hand?’ (ibid.).  
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Door de analyses stap voor stap digitaal te maken, zijn alle gegeven thema’s en memo’s na te gaan. 
Dit maakt het analyse proces transparant en navolgbaar.  
5.6.2 Geldigheid 
Met het oog op de geldigheid, vraagt de onderzoeker zich af of er is onderzocht wat er onderzocht 
moest worden? Een beperking van dit onderzoek is het uitvoeren door slechts één onderzoeker. 
Belangrijk is om de gegeven codes en categorieën met zorg te maken en een andere onderzoeker mee 
laten lezen (peer review). Na het maken van de memo’s en de eerste thema’s, worden de thema’s en 
memo’s nagelopen en eventueel aangevuld door een medestudent Zorgethiek en Beleid. 
De interviews worden afgenomen met behulp van een topic-list. Op deze manier is er veel ruimte voor 
het verhaal van de respondent en let de onderzoeker tegelijkertijd op de focus van het onderzoek. 
5.6.3 Persoonlijke reflectie 
Om een fenomenologisch onderzoek goed te kunnen uitvoeren moet de onderzoeker de eigen 
opvattingen en vooronderstellingen tussen haken kunnen zetten. Bracketing is een term uit de 
fenomenologie (Patton, 2002), en geeft de onderzoeker de mogelijkheid om het fenomeen door de 
ogen van de respondent te ervaren.  
Voor ik aan dit onderzoek begin moet ik mijn vooronderstellingen en ideeën, ontstaan uit het werken 
in het ziekenhuis, tussen haken zetten. Als röntgenlaborant ben ik mij bewust van mijn rol als 
zorgverlener in het ziekenhuis. Deze rol moet ik achter mij laten op het moment dat ik de rol als 
objectieve onderzoeker aanneem. Als onderzoeker is het belangrijk mee te gaan in de ervaringen van 
de respondenten. Er is getracht dit zo objectief mogelijk uit te voeren. 
 
5.7. Ethische overwegingen 
Als onderzoeker is het belangrijk te realiseren dat de respondenten (recent) de diagnose MS te horen 
hebben gekregen. De respondenten worden daarom vrijblijvend benaderd. De verpleegkundig 
specialist benadert de patiënt zodat de privacy gewaarborgd wordt. 
Alle data zullen anoniem worden verwerkt in de analyses. De namen van de respondenten zullen 
worden vervangen door pseudoniemen en de woonplaats zal niet specifiek genoemd worden. De 
informatie zal enkel gebruikt worden ten behoeve van het masteronderzoek van de onderzoeker en niet 
worden verspreid aan derden. Na afloop van dit onderzoek zullen alle geluidsopnamen en interviews 
worden bewaard door de onderzoeker in een veilige omgeving. 
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6. De resultaten  
6.1. De uitkomsten 
In dit hoofdstuk worden de gevonden thema’s besproken. Het onderzoek is uitgevoerd door middel 
van een interpretatieve fenomenologische analyse en zal voornamelijk ingaan op de individuele 
ervaringen van de respondenten. Na het bespreken van de gevonden thema’s per respondent zal er een 
verbintenis worden gemaakt tussen de thema’s van de respondenten om de betekenis van de thema’s te 
verdiepen en uiteindelijk antwoord te geven op de onderzoeksvraag. 
6.1.1 Beschrijving van de gevonden thema’s 
De interviews met de respondenten en de observaties van het consult zijn verschillende keren 
gecodeerd om daar vervolgens categorieën van te maken, alvorens de uiteindelijk gevonden thema’s.  
Tijdens het afnemen en coderen van de interviews was het opvallend dat het onderwerp van 
gezamenlijke besluitvorming moeizaam te bespreken was met de respondenten. Bij alle respondenten 
was het moeilijk om het gesprek over de manier van besluitvorming gaande te houden. Veelal 
begonnen respondenten over andere onderwerpen of werd er geen aansluitend antwoord op de vragen 
van de onderzoeker gegeven. Door enkel te coderen en te zoeken naar de thema’s die de ervaring en 
betekenis van gezamenlijke besluitvorming weergeven, wordt er volgens de onderzoeker onvoldoende 
ingegaan op de onderliggende emoties en ervaringen van de respondenten. Om dit te ondervangen is  
gekozen om de codes, categorieën en thema’s op te delen in drie verschillende codebomen per 
respondent. De onderzoeker is in de data op zoek gegaan naar zowel de ervaring van gezamenlijke 
besluitvorming als de factoren die de gezamenlijke besluitvorming belemmeren en de factoren die de 
gezamenlijke besluitvorming juist ondersteunen (zie bijlage 1). Het bespreken van de thema’s is 
daarom opgedeeld in drie verschillende paragrafen per respondent. Om de respondenten en de 
gevonden thema’s uitgebreid te kunnen bespreken, is er gekozen om alle thema’s per respondent te 
bespreken. Dit zou echter een erg lange paragraaf worden als alle respondenten hier aan bod zouden 
komen. Daarom is gekozen om één respondent uitgebreid te bespreken in deze paragraaf. De andere 
respondenten worden kort besproken in deze paragraaf. De uitgebreide onderbouwing van de thema’s 
van alle respondenten kunt u vinden in bijlage 2. 
Bij verschillende thema’s en categorieën wordt er gerefereerd naar de ‘arts’. Veel respondenten 
gebruikten voor zowel de verpleegkundig specialist als voor de neuroloog de overkoepelende term 
‘arts’ of ‘dokter’. Om in de terminologie van de respondenten te blijven is er gekozen om de term 
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6.1.2 Respondent 3 
Respondent 3 is een vrouw van 37 jaar. De voertaal is Engels, al is dit niet haar moedertaal. Ze heeft al 
een tijd MS en komt samen met haar moeder naar de afspraak met de verpleegkundig specialist. Ze 
gaat nieuwe medicatie bespreken met de verpleegkundig specialist. De vorige medicatie had veel 
bijwerkingen en ze is hiermee gestopt. Ze kan nu kiezen tussen twee medicijnen. De verpleegkundig 
specialist schrijft deze twee medicijnen op een vel papier en zet om één medicijn een cirkel. Het is 
onduidelijk waarom hij dit doet maar dit medicijn heeft wel haar voorkeur en uiteindelijk kiest ze 
daarvoor. Later bleek dat in een eerder consult al eens gesproken was over dit medicijn en dat deze 
respondent al eerder haar voorkeur had uitgesproken voor deze medicatie. Tijdens het coderen van het 
interview werden veel codes toegekend aan de ervaring van gezamenlijke besluitvorming. 
Belemmerende factoren gezamenlijke besluitvorming 
Deze respondent benoemt de moeilijkheid van het accepteren van de ziekte MS. De ‘ervaring van ziek 
zijn’ en ‘onzekerheid’ zijn thema’s die voor haar een rol spelen in de belemmerende factoren voor 
gezamenlijke besluitvorming. 
Ervaring van ziek zijn 
De beperkingen die de ziekte met zich mee brengt, zijn moeilijk voor deze respondent. Zelfs na jaren 
heeft ze het nog niet volledig geaccepteerd. Het chronische aspect van deze ziekte maakt het lastig. De 
ziekte gaat namelijk nooit weg en is onvoorspelbaar. 
‘I like to eh mentally adjust end even now, years after I don’t have still accepted it. Come to 
terms with it...it’s.. [no?] ..it’s still, I think I have, but there are moments when I get frustrated 
when I eh have feelings of eh like limitations. Like: work, going out and having fun and I have 
to eh be more limited, its allot of adjustments to still. [yeah] So I don’t have accepted it just 
yet.’ 
De ervaring van ziek zijn is voor deze respondent ‘aanpassen’ en ‘accepteren’. Dit is een proces wat 
op en neer gaat voor haar. Opvallend was haar antwoord op de vraag wanneer ze was gestart met de 
medicatie. Ze geeft geen antwoord op de vraag maar gaat in op het mentaal zware aspect van MS en 
het feit dat ze het nog niet geheel heeft geaccepteerd. 
‘[Yeah you started immediately with Copaxone?] Ehm, at AMC they said it to me in 2008 
about erm may 2008, and eh I..MS is kind of heavy so..[hmm] I like to eh mentally adjust and 
even now, years after I don’t have still accepted it.’  
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Er wordt gevraagd naar haar begin met de medicatie. De respondent antwoordt echter met het feit dat 
ze mentaal moet aanpassen en het nog niet compleet heeft geaccepteerd. Daarmee geeft ze geen 
antwoord op de vraag, maar laat ze wel haar ‘zorg’ naar voren komen. 
Onzekerheid 
De ervaring van ziek zijn hangt nauw samen met het thema ‘onzekerheid’. Het chronische en 
onvoorspelbare karakter van MS maakt deze vrouw onzeker. 
‘Well eh I don’t know, every time I think I come to terms with it...Then like I said, this 
relapse, ehm has been different then I have over these years..[hmm] It has taken allot more of 
me and I have been extremely weak, I’ve just been...ehm I thank God for life. There are 
moments when I thought like: I don’t know, pass this, and now it is better than three months 
ago.’ 
Naast de onzekerheid over haar eigen (zieke) lichaam, voelt ze ook onzekerheid over de relatie met de 
arts. Het vertrouwen in de arts en verpleegkundig specialist is belangrijk voor haar. Als ze, in het 
verleden, stopt met een bepaald medicijn zegt de arts dat het ook geen goed medicijn voor haar was. 
Dit schaadt haar vertrouwen en maakt haar onzeker over de relatie met de arts.  
‘And the neurologist said to me she never felt erm... Fingolimod was good for me. And I 
thought eh NOW you tell me that!? And I think why she referred  me that she didn’t say that 
so it’s a bit surprising that is been... well go back to that. [Why didn’t she say that?] Well I am 
not sure. I don’t know what she wrote in the referral, but the fact that this other neurologist is 
open to like back to eh Fingolimod or Tysabri...well I am not so sure about going back.’ 
‘I felt like I am not sure. Because each time my results were send she always approved for me 
to continue. And now at the end she says she never felt it was working or me. My white blood 
cells were extremely low and..’ 
De relatie met de arts is belangrijk voor deze respondent. Het vertrouwen wordt voor haar geschaad 
doordat de arts haar kennis en verwachtingen niet met haar deelde over haar medicatie.  
Bevorderende factoren gezamenlijke besluitvorming 
De relatie met de arts moet voor deze respondent bestaan uit kennis, vertrouwen en aandacht. 
Daarnaast vindt ze het krijgen en hebben van informatie een belangrijke voorwaarde voor het nemen 
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Ervaring van de relatie met de arts 
De arts en de verpleegkundig specialist ziet ze als een soort gids. Ze verwacht informatie en sturing 
van de zorgverleners omdat zij de meeste kennis bezitten. 
‘So it is I would like the guidance from someone who hopefully knows best.’ 
Ze gaat eigenlijk altijd uit van het advies van de arts. Ze vertrouwt hiermee op de kennis en expertise 
van de arts. Vertrouwen is een belangrijke categorie in het thema ‘relatie met de arts’.  
Informatie verstrekking 
Deze respondent vindt het prettig om zoveel mogelijk informatie te krijgen over de medicatie. Ze 
spreekt ook weer over ‘een gids’ en over een informatie-uitwisseling. 
‘Well it is eh when information is given and just be sad with you when the information is 
given, but I have read about Tysabri before it and it is not completely foreign to me. [hmm] So 
it’s is ehm, it is when and I am able to ask questions and be guided and ehm yeah, information 
is exchanged and discussed.’ 
 
Ervaring gezamenlijke besluitvorming 
De meeste codes werden toegekend aan de ervaring van gezamenlijke besluitvorming. De gevonden 
thema’s zijn ‘ervaring van ziek zijn’, ‘ervaring van de relatie met de arts’ en ‘informatie uitwisselen’.  
Ervaring van ziek zijn 
Ook hier komt de ervaring van ziek zijn naar boven als een groot thema. Ze beschrijft haar keuze voor 
het medicijn. Er zit veel onzekerheid in haar besluit. Daarnaast zijn er veel factoren waar ze rekening 
mee moet houden. 
 ‘[Did you make this decision now or did you knew before?] ehm well somewhat it’s erm 
because I erm come back so erm Copaxone. [hmm] So it’s sort of what else is left, there are so 
many medications. [hmm] It also because my history of depression, there is some which are 
not even an option. Say just, erm the next thing to consider was to eh Tysabri and I was told to 
or go back to Fingolimod My last experience was is, is not it is eh am not sure. I think I was 
sort of.. open to start Tysabri it is one side erm, once I eh don’t have that PML and once they 
decided I was not positive for that PML virus. [hmm] Erm, so.’ 
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[So how did you decide to do..] By elimination, haha it’s true. I have been through Copaxone. 
It wasn’t very effective. It wasn’t. And there was Fingolimod and erm, the other the others..’ 
De ‘ervaring van ziek zijn’ heeft bij haar veel invloed op het kiezen. Bepaalde medicijnen waren niet 
effectief en andere medicijnen waren geen optie door haar medische geschiedenis. De vele factoren, 
gevoelens en ervaringen tellen voor deze respondent allemaal mee bij het kiezen. 
Ervaring van de relatie met de arts 
Op de vraag wat gezamenlijke besluitvorming is, wist de respondent geen antwoord te geven. Na 
doorvragen vertaalde ze het als ‘het worden geadviseerd’ en ‘worden geleid in de juiste richting’. 
[What do you think about shared decision making?] Erm eh, what exactly is that? Sorry. 
[What do you think it means in my question?] I think, I think it means it is sort of being 
advised. [hmm] And it is you are being lead in this direction. And then so okay that is a good 
one it will suit you and just like erm Regi sort of pointed it out’ 
De patiënt-arts relatie is belangrijk voor deze respondent. Ze wil graag door de arts geholpen worden. 
De medicatie die ze krijgt wordt volgens haar meer door de arts besloten dan door haar zelf. De kennis 
zit bij de arts en zij laat zich daarom adviseren. 
‘[But do you really have a choice? Because if you don’t use this Tysabri you have to go back 
to the other medication?] Well...I thought it was like, I got this impression erm  is that I 
wanted treatment here  at least. [hmm] Erm in this particular instance one or the other.’ 
‘I mean I wouldn’t I mean I don’t have a medical background or anything. The doctors should 
know best but they can also be wrong in some areas and yeah sharing the decision is being 
advised and eh and just eh hope for the best.’ 
Ze benadrukt hier dat de arts medische kennis bezit. Ze legt zich neer bij de keuze van de arts en ‘hope 
for the best’. 
Informatie uitwisselen 
Het geven van informatie door de arts is belangrijk voor deze respondent. Dit thema hangt nauw 
samen met het vorige thema ‘ervaring van de relatie met de arts’. De arts geeft namelijk de sturing en 
informatie aan deze respondent. Ze wil graag geïnformeerd worden, maar wil daarnaast ook de 
goedkeuring van de arts voordat ze met medicijnen begint. 
‘And one side to meet their criteria for it and I can start it I think. erm so it’s... he supports it 
and also the neurologist before she supported it.’ 
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 ‘It is just like erm Tysabri with his other clients it works well, so that is positive for me.’ 
 ‘Yeah so it is. But it is erm. I so, eh shared eh shared solution I still think it is in support with 
the nurse, doctor and neurologist and with the patient that is my interpretation.’  
Deze respondent ziet gezamenlijke besluitvorming als een vorm van ‘geadviseerd worden’. De dokter 
zou het beter moeten weten, de kennis moeten hebben, en dit overbrengen op de patiënt. Ze heeft wel 
het gevoel dat haar ervaring ook mee wordt genomen, maar het advies en de uiteindelijke beslissing 
ligt bij de arts. Daarom is een goede relatie en een vertrouwensband met de arts ook van groot belang 
voor de besluitvorming. 
Na het uitgebreid bespreken van de thema’s die relevant zijn voor deze respondent, worden hieronder 
de andere respondenten besproken. De thema’s die het meest opvallend zijn, zullen kort worden 
beschreven in de volgende alinea’s. Voor een uitgebreide beschrijving van de thema’s en de 
bijbehorende citaten uit de interviews van deze respondenten kunt u bijlage 2 raadplegen. 
 
6.1.3 Respondent 1  
‘Ja daarom, omdat aan wie moet ik dan? En ik word er soms zo kwaad om, ze hebben mijn 
lichaam nu gewoon kapot gemaakt. Daar baal ik van. Mijn lichaam is gewoon kapot weet je.’ 
Respondent 1 is een man van 25 jaar. Hij komt voor de derde keer op consult bij de verpleegkundig 
specialist. Het doel van dit gesprek is het bespreken van zijn ervaring met de medicatie. De man komt 
tijdens het consult erg afwachtend over en is ook een beetje teleurgesteld in de medicatie. Hij praat 
over de bijwerkingen en komt vaak terug op het feit dat zijn handen trillen. De verpleegkundig 
specialist geeft de man veel ruimte om zijn verhaal te vertellen, maar herhaalt ook vaak dat de 
medicatie niet bedoeld is om hem beter te maken. De man gaat hier niet op in en vertelt over zijn 
schaamte om te eten met trillende handen. Na afloop van het consult is een interview afgenomen. Het 
interview was lastig voor de onderzoeker omdat het gevoel van boosheid en onrecht leek te 
overheersen bij deze respondent. De codes die gericht waren op de belemmerende factoren voor 
gezamenlijke besluitvorming werden dan ook het meest toegekend.  
Deze man ervoer veel wantrouwen in de relatie met de arts. Hij heeft het gevoel dat hij niet de juiste 
medicijnen heeft gekregen en ook niet de MRI-scan die hij elk jaar zou moeten krijgen. Hij ervaart 
hierdoor veel boosheid en legt de schuld hiervan bij het ziekenhuis. Hij is niet boos op een bepaald 
persoon, maar uit zijn woede in het algemeen tegen de verschillende artsen. Een onderliggende reden 
van de boosheid van deze respondent is het feit dat deze ziekte nooit meer weggaat. Het chronische 
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aspect komt vaak naar voren tijdens het interview. ‘…Ook al zegt hij wat, het is al gebeurt…dus je kan 
het gewoon niet weghalen.’ 
Een groot thema bij deze respondent is ‘wanorde’. Wanorde wordt gedefinieerd als een verstorend 
effect van de orde in iemands leven. De veranderingen en de emoties die hierbij komen kijken, zijn 
besloten in dit thema. De wanorde die deze respondent ervaart komt zowel voort uit de relatie met de 
arts als uit zijn ervaring met ziek zijn. Er is veel onduidelijkheid voor hem en niet alle artsen zeggen 
hetzelfde. De stabiliteit is voor hem ver te zoeken.  
De relatie met de arts kan voor deze respondent ook bevorderend werken. Als hij vertrouwen heeft in 
de arts, gaat hij mee in de kennis en adviezen van de arts. Hij is het meest tevreden als hij medicijnen 
of een MRI-scan ‘krijgt’ van het ziekenhuis. De ervaring met beslissingen nemen ligt voor hem vooral 
in het ‘uitproberen samen met de arts’. De ervaring van de relatie met de arts is dus in alle categorieën 
erg belangrijk voor deze respondent.  
 
6.1.4 Respondent 2 
 ‘…Ja ze kunnen je niet beter maken maar ze kunnen je wel zo goed mogelijk helpen.’ 
Respondent 2 is een man van 52 jaar. Hij is getrouwd en heeft een zoon. Hij komt bij de 
verpleegkundig specialist voor een controle. Hij heeft een stabiele vorm van MS en heeft verder niet 
zoveel klachten. Hij vindt het belangrijk om op de hoogte te worden gehouden door de verpleegkundig 
specialist en heeft veel vragen over hoe de MS kan zijn ontstaan.  
Deze respondent beschrijft hoe het accepteren van MS een proces is wat minstens een jaar duurt. Hij 
vertelt dat hij eerst heel cynisch was ‘…Ja iedere rolstoel die ik zag, zei ik: maak er maar één klaar.’ 
Maar na een tijd had hij het min of meer geaccepteerd en kreeg hij het gevoel van ‘…mij krijgen ze er 
niet onder’. Naast het accepteren van de ziekte is de ervaring van ziek zijn een belangrijk thema voor 
deze respondent. Het ziek zijn brengt voor hem veel wanorde mee. De wanorde verstoort zijn 
‘normale’ leven. Hij beschrijft een situatie waarin hij zoveel pijn en gekke klachten had, dat hij zich 
niet meer kan herinneren wat voor medicatie hij heeft gekregen van de arts. Dit was volgens hem ook 
niet belangrijk op dat moment. Hij was blij met de artsen en wat zij ook maar voorschreven. 
Ook bij deze respondent is de relatie met de arts erg belangrijk. Hij wil graag de kennis en informatie 
krijgen van de arts over zijn ziekte. Maar de keuzes laat hij wel over aan de arts. Hij is hier tevreden 
over omdat hij veel andere dingen aan zijn hoofd had op het moment van kiezen (onzekerheid, pijn). 
Hij beschrijft de keuzes die hij heeft moeten maken meer als een informed consent. De arts heeft en 
geeft de kennis en de adviezen, en hij stemt hiermee in. 
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6.1.5 Respondent 4 
‘…Dat zij ook hun aandeel inbrengen en dat ik daar dan nooit bij stil gestaan heb. En daar kan 
ik dan op in gaan omdat hij dat aangeeft.’ 
De vierde respondent is een vrouw en heeft al in 2007 de diagnose ‘verdenking MS’ gekregen. Pas in 
2012 kreeg ze de diagnose MS. Naast deze ziekte heeft ze ook de chronische aandoeningen diabetes 
type 1 en reumatoïde artritis. Ze komt bij de verpleegkundig specialist voor een controle. Ze vertelt dat 
ze op internet een sacrale neuromodulator heeft gezien, wat in het Erasmus kan worden geïmplanteerd. 
Dit helpt haar om haar blaas meer onder controle te houden. Ze heeft zelf contact opgenomen met het 
Erasmus en binnenkort wordt dit apparaatje bij haar geïmplanteerd. Ze heeft op de dag van dit consult 
een dubbele afspraak gemaakt en na 15 minuten moet ze echt weg. Het interview wordt later 
telefonisch afgenomen.  
De relatie met de arts is voor deze respondent ook een belangrijk thema. Ze beschrijft de arts als een 
soort gids. Ze vindt het prettig als er adviezen en tips aan haar worden ‘gegeven’. Het begrijpen van 
haar problemen is volgens deze respondent essentieel. Ze vindt het prettig als haar problemen door de 
arts worden samengevat en ze vervolgens advies van hem krijgt.  
Deze respondent heeft zelf een actieve rol in het nemen van beslissingen. Ze heeft zelf de 
mogelijkheid van de neuromodulator gevonden en dit met de arts besproken. Toch ligt het 
uiteindelijke besluit altijd bij de arts volgens haar. De arts beschikt eenmaal over kennis die zij niet 
heeft. 
 
6.1.6 Respondent 5 
‘Ja nou ik ben geen arts mevrouw, en als ik naar een arts ga dan denk ik ja, die weet het beter 
dan ik.’ 
Deze respondent is een vrouw van 45 jaar. Ze heeft al een tijd MS en komt op consult voor een 
controle. Tijdens het consult komt ze onzeker en afwachtend over. Ze beantwoord veel vragen met ‘Ja 
meneer’. Ze zoekt ook steun bij de onderzoeker, door te vragen of ze het goed doet. De onderzoeker 
knikt en glimlacht maar gaat niet te veel in op haar vragen om de observatie zo min mogelijk te 
verstoren. De verpleegkundig specialist biedt haar een andere vorm van medicatiegebruik aan. In 
plaats van elke dag prikken, kan ze nu ook drie keer per week prikken. Dit aanbod maakt haar 
zichtbaar onzeker. Ze vraagt aan de verpleegkundig specialist of ze het goed doet en dat ze liever bij 
het oude gebruik blijft. Daarna zegt ze drie keer ‘Maar het is uw keuze, ik ben geen arts.’  
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Een groot thema voor deze respondent is de onzekerheid. Ze beschrijft zichzelf als een doorzetter, 
maar heeft veel pijn en last van de MS. Ze zegt dit eigenlijk tegen niemand omdat ze niet zielig wil 
zijn. Ze houdt veel van haar klachten voor zich, maar is tegelijkertijd onzeker of ze het allemaal wel 
goed doet. Als de verpleegkundig specialist haar vraagt of er weleens iemand met haar heeft 
meegekeken bij het prikken van de medicatie, wordt ze erg onzeker. Ze vraagt een aantal keer of ze 
het wel goed doet en of hij denkt dat ze het misschien niet goed doet. De relatie met de arts is voor 
deze respondent ook erg van belang. Pas als ze de arts vertrouwt durft ze alles te zeggen. In het begin 
hield ze nog vaak de klachten voor zich, maar tegenwoordig vertel ze meestal wel alles.  
Deze respondent leunt op het advies van de arts. Ze gaat altijd mee met het voorstel van de arts. Haar 
motivatie hiervoor is zowel het vertrouwen in de kennis van de arts, als het oplossen van de pijn en 
last in haar benen. Ze kiest dus eigenlijk vanuit haar pijn en ongemak om altijd mee te gaan in het 
advies van de arts. De relatie en de vertrouwensband met de arts is voor deze respondent erg 
belangrijk. Pas als de relatie voor haar vertrouwd is, deelt ze al haar klachten en ongemakken. De arts 
kan haar dan een goed advies geven wat betreft medicatie. 
 
6.1.7 Respondent 6 
 ‘JA ja, niemand kan iets zeggen niemand kan dat. Je kan alleen in je eigen lichaam voelen.’ 
Respondent 6 is een man van 50 jaar oud. Hij is van oorsprong Engels maar woont al geruime tijd in 
Nederland. De voertaal is Nederlands. Hij is recent gewisseld van medicatie, maar heeft veel 
bijwerkingen van de nieuwe medicatie. Hij is uit eigen beweging gestopt met de medicatie. Hij komt 
op consult bij de verpleegkundig specialist om over nieuwe medicatie te praten. De verpleegkundig 
specialist schrijft verschillende medicijnen op een vel papier. De man lijkt een beetje ongeïnteresseerd 
en later zegt hij al besloten te hebben om geen medicatie te nemen. 
Belangrijk voor deze respondent is het feit dat hij zijn lichaam kan voelen en de arts niet. Hij twijfelt 
aan de medicatie omdat hij toch niet beter wordt hierdoor. De bijwerkingen die hij heeft gekregen van 
de laatste medicijnen maken hem wantrouwend tegenover de medicatie. Zijn ervaring met ziek zijn is 
een groot thema voor deze respondent. Hij wil altijd ‘in controle blijven’ van zijn lichaam. Hij voelt 
zich verantwoordelijk voor zijn keuze maar laat zich graag adviseren door de arts. 
Het kiezen voor medicatie is voor hem meer een informed consent. Hij krijgt medicatie aangeboden en 
kan vervolgens kiezen of hij deze wil of niet. Met de keuze om in te stemmen of niet, heeft hij het 
gevoel dat hij de controle over zijn lichaam behoudt. Dit is belangrijk voor deze respondent, ‘Ja want 
als het fout gaat dan is het mijn schuld’. 
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Hij vindt de relatie met de arts belangrijk omdat hij hiermee duidelijkheid en informatie krijgt. Naast 
deze twee factoren is vriendelijkheid en een glimlach ook belangrijk in de relatie met de arts. 
 
6.1.8 Conclusie 
In dit hoofdstuk zijn vooralsnog de gevonden thema’s per respondent besproken. Opvallend is dat veel 
thema’s overeenkomen tussen de verschillende respondenten. In de volgende paragraaf worden de 
thema’s van de verschillende respondenten samen genomen en wordt de samenhang en betekenis 
geanalyseerd. De thema’s die bij de respondenten gevonden zijn, worden nu samengebracht tot 
hoofdthema’s.  
 
6.2 Samenhang en betekenis 
De samenhang en betekenis van de thema’s zullen worden besproken voor de drie soorten gegeven 
codes. Als eerste zullen de thema’s van de belemmerende factoren worden besproken, vervolgens de 
thema’s van de bevorderende factoren en als laatste de thema’s die bij de ervaring van gezamenlijke 
besluitvorming passen.  
Omdat de gevonden thema’s in de verschillende soorten gegeven codes veelal overeen komen, worden 
de hoofdthema’s van de belemmerende en de bevorderende factoren samen besproken in paragraaf 
6.2.3.  
 
6.2.1 Samenhang en betekenis van de belemmerende factoren voor gezamenlijke besluitvorming 
De belemmerende factoren, welke in de vorige paragraaf per respondent zijn besproken, worden in 
deze paragraaf samen genomen. Het is belangrijk om eerst een overzicht te geven van de verschillende 
thema’s die de besluitvorming kunnen belemmeren, ofwel factoren die op de gezamenlijke 
besluitvorming drukken. De thema’s worden hieronder gedefinieerd, alvorens ze worden 
samengenomen tot hoofdthema’s. 
Het onderstaande figuur is een grafische weergave van de manier waarop de gevonden thema’s 
invloed hebben op de gezamenlijke besluitvorming. De thema’s van de respondenten liggen als het 
ware op de gezamenlijke besluitvorming. Zonder voldoende aandacht voor deze factoren is het voor de 
zorgverlener (en voor de onderzoeker in dit geval) moeizaam om tot het onderwerp van beslissingen 
nemen te komen. De grafische weergave is gegeven in de vorm van stenen omdat deze zwaar wegen 
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op de gezamenlijke besluitvorming. De stenen kunnen worden weggenomen (door aandacht hiervoor 
te hebben), maar staan ook in verbinding met elkaar.  
 
Figuur 2. Factoren die drukken op een gezamenlijke besluitvorming 
Hieronder worden de thema’s nog eens kort besproken voordat deze in paragraaf 6.2.3 worden 
samengenomen tot hoofdthema’s. De thema’s die het meest voorkwamen worden als eerste besproken, 
om vervolgens de thema’s te bespreken die minder frequent voorkwamen. De verbinding tussen de 
verschillende thema’s wordt in de beschrijving al naar voren gebracht om het ontstaan van de 
hoofdthema’s inzichtelijk te maken. 
Ervaring van de relatie met de arts 
De ervaring van de relatie met de arts kwam het meest naar voren in de ervaringen van de 
respondenten. Als de relatie met de arts niet goed was, werkte dit erg belemmerend voor de 
besluitvorming. De relatie met de arts bestond voor sommige respondenten uit wantrouwen; voor de 
respondenten bestond dan vaak onduidelijkheid of onzekerheid. Bij het ervaren van deze emoties was 
er weinig tot geen ruimte om gezamenlijke beslissingen te maken.  
Ervaring van leven met ziekte 
Een bijna net zo een groot thema was de ervaring van de respondenten met ziek zijn. Sommige 
respondenten hadden het ziek zijn (nog) niet geaccepteerd en waren daar veel mee bezig. Het ziek zijn 
werd door respondenten ervaren als lastig en overheerste vaak bij het nemen van beslissingen. De pijn 
en ongemak die veel respondenten ervoeren, zorgde ervoor dat sommige keuzes niet door hen zelf 
gemaakt werden. Ze legden op zo’n moment graag de keuze bij de arts neer, mits ze daar een goede 
relatie mee hadden. 
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Ervaringen 
Het thema ervaringen hangt nauw samen met het vorige thema. Naast de ervaringen van het ziek zijn, 
hebben de respondenten ook eerdere ervaringen opgedaan in het ziekenhuis of met de omgang met 
vorige artsen. Deze ervaringen, ofwel de context, speelt een belangrijke rol bij het ervaren van 
bepaalde gebeurtenissen en hun ziekte door de respondenten. 
Wanorde  
Het thema ‘wanorde’ staat voor het verstoren van de orde in iemands leven. De ziekte MS zorgt bij 
veel respondenten voor het verstoren van deze orde. Ze kunnen veelal niet meer werken, hun sociale 
leven wordt beïnvloed en de cognitieve klachten die met MS gepaard gaan, worden als ‘lastig’ en 
‘slordig’ ervaren. Ook de klachten die de respondenten ervaren als pijn en ‘gekke klachten’, zorgen 
voor een verstoring van de orde. Het is deze wanorde die het kiezen belemmerd. De wanorde kan 
worden geschaard onder het thema ‘ervaring van ziek zijn’, omdat de ziekte MS deze wanorde met 
zich mee brengt. 
Onzekerheid 
De onzekerheid die de respondenten ervaren hoort ook bij de ‘ervaring met ziek zijn’. De ziekte MS is 
voor de meeste respondenten een onvoorspelbare ziekte. Of de medicatie goed zijn werk zal doen is 
vaak ook onzeker. Het gebruik van medicatie is vaak een kwestie van uitproberen. De onzekerheid van 
de respondenten heeft invloed op de besluiten omdat deze onzekerheid soms overheerst bij bepaalde 
respondenten. De onzekerheid kan ook in de relatie met de arts bestaan. Als de arts niet duidelijk is of 
bijvoorbeeld wat anders zegt dan andere zorgverleners. Dit zorgt voor onzekerheid en wantrouwen. 
De hoofdthema’s die gedestilleerd zijn uit de hierboven beschreven thema’s zijn ‘relatie met de arts’ 
en ‘ziek zijn’. In paragraaf 6.2.3 worden deze hoofdthema’s nader verklaard. 
Hoofdthema’s Thema’s van de respondenten 
 













Tabel 1: Hoofdthema’s belemmerende factoren bij gezamenlijke besluitvorming 
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6.2.2 Samenhang en betekenis van de bevorderende factoren voor gezamenlijke besluitvorming 
Ook de factoren die gezamenlijke besluitvorming kunnen ondersteunen worden samengenomen tot 
hoofdthema’s. Voordat het overzicht van hoofdthema’s wordt gegeven, is het belangrijk om te zien 
hoe de thema’s van de respondenten bijdragen aan de gezamenlijke besluitvorming. De thema’s 
kunnen worden gezien als ‘bouwstenen’ voor een goede besluitvorming. De grafische weergave van 
de thema’s is daarom nogmaals weergegeven door middel van stenen. De stenen van de bevorderende 
factoren liggen echter onder de gezamenlijke besluitvorming. De thema’s helpen in dit geval om te 
bouwen naar gezamenlijke besluitvorming. De factoren ondersteunen het proces van beslissingen 
maken voor de respondenten. Ook deze stenen liggen er los onder en staan in verbinding met elkaar. 
 
 
Figuur 3. Factoren die helpen bouwen naar een gezamenlijke besluitvorming 
 
De gevonden thema’s worden hieronder nog eens kort besproken. De thema’s die het meest frequent 
voorkwamen worden als eerste genoemd. De verbinding tussen de verschillende thema’s zal in de 
beschrijving naar voren komen en wordt de keuze voor de hoofdthema’s inzichtelijk gemaakt. 
Opvallend is dat verschillende thema’s ook terug te vinden zijn in de belemmerende factoren voor 
gezamenlijke besluitvorming. De hoofdthema’s zullen daarom samen besproken worden in paragraaf 
6.2.3. 
Ervaring van de relatie met de arts 
De ervaring van de relatie met de arts is het grootste thema bij de bevorderende factoren van 
gezamenlijke besluitvorming. Er wordt door de respondenten vaak genoemd dat een goede relatie met 
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de arts bestaat uit vertrouwen, duidelijkheid en openheid. De zorgverlener wordt ook vaak benoemd 
als een ‘gids’. Om een gids te kunnen zijn voor de respondenten moet het vertrouwen in de arts 
uitstekend zijn en moet de arts kunnen aansluiten op de wensen en behoeftes van de respondenten. 
Zorgverlener als gids 
De zorgverlener als gids hoort bij het vorige thema. De relatie met de arts is vol van vertrouwen en de 
adviezen van de arts worden eigenlijk altijd opgevolgd. De respondenten vertrouwen op de arts en op 
de kennis en expertise die deze bezit. 
Acceptatie 
Het accepteren van de ziekte is belangrijk in het proces van keuzes maken. Volgens verschillende 
respondenten zijn de emoties, die gepaard gaan met het niet accepteren van ziek zijn, erg aanwezig. Je 
wordt cynisch of zelfs boos. Pas als je deze emoties onder controle hebt kan je je richten op het nemen 
van beslissingen.  
Informatieverstrekking, Kennis, Aansluiten en Afstemmen 
Deze thema’s passen allemaal onder het thema ‘ervaring van de relatie met de arts’. De arts zorgt voor 
de informatieverstrekking en bezit de kennis. Het gaat om de manier van overbrengen van deze kennis. 
Door aan te sluiten en af te stemmen op de respondent, geeft de arts kennis en ook vertrouwen binnen 
de relatie met de respondenten. 
De bevorderende factoren voor gezamenlijke besluitvorming zijn samengenomen in de onderstaande 
tabel. Uit de thema’s van de verschillende respondenten zijn twee hoofdthema’s gedestilleerd, ‘relatie 
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Hoofdthema’s Thema’s van de respondenten 
 
Relatie met de arts 
 
 




Aansluiten zorgverlener  
Zorgverlener als gids  
 




Tabel 2: Hoofdthema’s bevorderende factoren bij gezamenlijke besluitvorming 
 
6.2.3 Hoofdthema’s voor belemmerende en bevorderende factoren bij gezamenlijke besluitvorming 
De gevonden hoofdthema’s bij zowel de belemmerende factoren als de bevorderende factoren bij 
gezamenlijke besluitvorming komen vrijwel overeen. Hieronder worden de hoofdthema’s besproken 
en zal er aandacht zijn voor zowel de belemmerende elementen als de bevorderende elementen voor de 
besluitvorming. 
Relatie met de arts 
De ervaring van de relatie met de arts is voor alle respondenten een belangrijk thema. De arts wordt 
vaak als een soort gids gezien waar de respondenten wel of geen vertrouwen in hebben. Als de arts 
deze verwachting niet kan waarmaken of als blijkt dat zijn informatie onjuist is, ontstaat er veel 
wantrouwen in de relatie met de arts. Niet alleen de recente ervaring met de arts is belangrijk, ook 
ervaringen van de respondenten in het verleden spelen mee in het wel of niet vertrouwen van de arts. 
Soms moet het vertrouwen ook groeien en houdt een respondent de klachten voor zich. Pas als er een 
vertrouwensband is ontstaan, wordt alles gedeeld met de arts.  
De kennis die de arts bezit is belangrijk voor de respondenten. Ze willen deze kennis graag van de arts 
krijgen. De arts dient daarom aan te sluiten op de behoeftes van de respondenten en hun belevings- en 
ervaringswereld. Vertrouwen in de arts en zijn kundigheid is voor alle respondenten essentieel. 
Ziek zijn 
De ervaring van ziek zijn komt bij alle respondenten naar voren als een groot thema. Het ‘ziek zijn’ 
zorgt voor ‘wanorde’ in het leven van de respondenten. Het normale leven wordt verstoord door de 
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ziekte MS. Er wordt door verschillende respondenten onderstreept hoe hun leven is veranderd. Het 
chronische aspect van de ziekte speelt hierin ook een belangrijke rol. De medicatie die wordt 
aangeboden door de arts is niet bedoeld om de respondenten beter te maken. Dit beseffen de meeste 
respondenten goed.  
Acceptatie 
Het accepteren van ziek zijn is belangrijk om tot een goede besluitvorming te komen. Alle emoties en 
frustraties die gepaard gaan met de ziekte MS kunnen belemmerend werken in het contact met de arts. 
De acceptatie heeft vaak tijd nodig; het is een proces volgens een aantal van de respondenten. Volgens 
de respondenten duurt dit proces minstens een jaar en gaat gepaard met veel verschillende emoties. Bij 
sommige respondenten is de ziekte (nog) niet geaccepteerd. Dit uit zich in frustratie en boosheid bij de 
respondenten. 
  
6.2.4 Hoofdthema’s van de ervaring van gezamenlijke besluitvorming 
De gevonden thema’s van de ervaring van gezamenlijke besluitvorming worden in deze paragraaf 
samengebracht tot hoofdthema’s. De thema’s die een rol spelen bij de ervaring van gezamenlijke 
besluitvorming zijn in de vorige paragrafen al uitgebreid besproken als de belemmerende en 
bevorderende factoren bij gezamenlijke besluitvorming. Er is daarom in deze paragraaf besloten om 
enkel de gevonden hoofdthema’s te beschrijven. 
In de onderstaande tabel is te zien hoe de hoofdthema’s zijn ontstaan vanuit de thema’s van de 
respondenten. Het thema dat het meest frequent voorkwam was ook hier de ‘relatie met de arts’. 
Vanuit deze relatie was het hoofdthema ‘krijgen en aannemen’ erg belangrijk. ‘De ervaring van ziek 
zijn’ is per respondent erg verschillend. Juist omdat iedereen verschillend met zijn of haar ziekte 
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Kennis bij zorgverlener  
Zorgverlener als gids 
 
Krijgen en aannemen 
 
Informed Consent 
Krijgen van zorgverleners  
Informatie krijgen  
 
Ervaring van ziek zijn 
 
Leven met ziek zijn 
Eigen informatie 
Actieve patiënt 




Tabel 3: Hoofdthema’s ervaring van gezamenlijke besluitvorming 
 
Ervaring van de relatie met de arts 
De ervaring van de relatie met de arts speelt voor alle respondenten een grote rol. Het ervaren van een 
besluitvorming wordt vaak omschreven met de ‘ervaring van de relatie met de arts’. De kennis en de 
informatie komen volgens de respondenten vaak vanuit de zorgverlener. Het beslissen wordt dan ook 
vaak overgelaten aan de arts. Sommige respondenten leunen erg op het besluit van de arts zullen altijd 
meegaan in de beslissing van de arts. De arts als ‘gids’ is een belangrijke ervaring in de relatie met de 
arts. Als gids moet de arts zowel de kennis en kundigheid hebben, vertrouwen uitstralen en kunnen 
afstemmen op de wensen en behoeften van de patiënt. 
Krijgen en aannemen 
De respondenten spreken in het beslissen voor medicatie vaak over het ‘aangeboden krijgen’. Er wordt 
iets aangeboden en de respondenten kunnen instemmen of niet. Er wordt altijd ingestemd met het 
voorstel van de arts, omdat deze de kennis bezit. Het gezamenlijke beslissen lijkt hierdoor meer op een 
informed consent. Dit thema staat in verbinding met het vorige thema omdat de relatie tussen de arts 
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en de respondent goed moet zijn. Er moet een vertrouwensband zijn van waaruit de respondenten (met 
vertrouwen) kunnen instemmen op het voorstel van de arts. De medicatie kan met een gerust hart 
worden aangenomen. Het voelt voor de respondenten als ‘zelf kiezen’ als ze kunnen instemmen met 
de medicatie. In de praktijk wordt door de respondenten enkel hun toestemming gegeven.  
Ervaring van ziek zijn 
De ervaring van het ziek zijn speelt ook hier een grote rol. De respondenten ervaren veel last van hun 
ziekte in hun dagelijks bestaan. Het chronische aspect van MS is een belangrijke factor waardoor de 
ervaringen van de respondenten worden beïnvloed. Er wordt vaak gerefereerd aan het ‘niet beter 
kunnen worden’. Ook het instabiele karakter van sommige vormen van MS leidt tot veel onzekerheid 
en wantrouwen in hun eigen lichaam. Deze onderliggende factoren worden door de respondenten 
meegenomen in hun besluitvorming. De onzekerheid maakt de keuze voor een bepaald medicijn vaak 
lastig; je weet nooit zeker of het gaat helpen of niet. Het uitproberen samen met de arts is een 
belangrijk thema binnen de ‘ervaring van ziek zijn’. 
 
De drie hoofdthema’s die zijn gevonden in de ervaring van de gezamenlijke besluitvorming, zijn nauw 
met elkaar verbonden. In onderstaand schema is te zien hoe de hoofdthema’s allen een hoek van de 
gezamenlijke besluitvorming innemen. Om het figuur van gezamenlijke besluitvorming compleet te 
maken, is het belangrijk om de drie hoofdthema’s van de respondenten mee te nemen in de 
gezamenlijke besluitvorming. Dit zijn de ervaringen van de respondenten die de grootste rol spelen in  









Figuur 4: de ervaring van gezamenlijke besluitvorming 
Relatie met arts 
Krijgen en 
aannemen 
     Ziek zijn 
       Gezamenlijke                 
      besluitvorming? 
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De vraag is echter of er wel sprake is van een gezamenlijke besluitvorming bij de onderzochte 
respondenten. De beslissingen die er worden genomen door de respondenten, worden veelal genomen 
omdat de arts dit aanbiedt. Het voelt voor de respondenten echter als een besluit om het voorstel van 
de arts wel of niet aan te nemen. Dit gevoel van ‘vrijheid’ in het aannemen, wordt ervaren als een 
gevoel van controle hebben. De voorwaarde voor het aannemen van een voorstel is het vertrouwen in 
de arts. De onzekerheid die gepaard gaat met de ervaring van ziek zijn, kan ook door de goede relatie 
met de arts deels worden opgevangen. Bij het samen uitproberen van medicatie is het vertrouwen in de 
arts essentieel. De relatie en het vertrouwen zijn als het ware het fundament waarop gebouwd kan 
worden naar een beslissing. Als dit fundament stevig genoeg is, zal de onzekerheid van het ziek zijn 
en de beslissing voor een medicijn worden gedragen door dit fundament. Het fenomeen gezamenlijke 
besluitvorming is in dit geval ‘het vol vertrouwen aannemen van de arts’. 
  
6.3 Zorgethische reflectie op de uitkomsten  
In deze paragraaf zal er vanuit zorgethisch oogpunt worden gereflecteerd op de uitkomsten. In de 
vorige paragrafen zijn de gevonden thema’s en hoofdthema’s besproken. Het thema dat veelal naar 
voren kwam was de ‘relatie met de arts’. Naast de relatie, kwam het thema ‘ziek zijn’ ook vaak aan 
bod. Het thema ‘ziek zijn’ ligt eigenlijk besloten in het thema ‘relaties’. Binnen de relatie met de arts 
moet er voldoende aandacht zijn voor het feit dat de zorgontvanger ziek is, en dus kwetsbaar en 




In de gevonden thema’s kwam bij alle respondenten het thema ‘relatie met de arts’ naar voren. Het 
werd duidelijk dat dit thema zowel in de belemmerende, bevorderende en de ervaring van 
gezamenlijke besluitvorming een hoofdrol speelde. Als de relatie met de arts niet goed was, was er bij 
de respondenten vaak wantrouwen en ontevredenheid. De besluitvorming kwam op een dergelijk  
moment amper naar voren. Op het moment dat de relatie met de arts als prettig werd ervaren en er een 
vertrouwens relatie was, waren de respondenten positief en gingen ze vaak mee met de beslissing van 
de arts. De uitkomsten van dit onderzoek laat zien hoe belangrijk de relatie met de zorgverlener is. 
Binnen de zorgethiek is veel aandacht voor de zorgrelaties. Hieronder komen een aantal auteurs aan 
het woord over het thema ‘relaties’. 
De relatie tussen de zorgverlener en de zorgontvanger wordt door Joan Tronto omschreven als ‘zorgen 
met’ (Tronto, 2013). Het gaat er in deze (vijfde) fase om, een gezamenlijk vertrouwen en respect te 
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genereren tussen de zorgverlener en –ontvanger (ibid.). Voorafgaande aan deze fase omschrijft Tronto 
nog vier andere fasen 1. Caring about. 2. Taking care of. 3. Care giving. 4. Care receiving. (Tronto, 
1993:106-108). Deze fasen beginnen bij het opmerken van zorgbehoeftes waarna er 
verantwoordelijkheid moet worden genomen. Fase drie is de daadwerkelijke zorghandeling en de 
vierde fase is de reactie van de zorgontvanger op de geboden zorg. Na deze fasen komt de vijfde fase 
waarin een relatie tussen de zorgverlener en de zorgontvanger ontstaat. Daarna begint de cyclus weer 
bij fase één: het opmerken (ibid.). Alle fasen van Tronto laten zien dat zorgen een proces is. De laatste 
fase ‘zorgen met’, laat echter duidelijk zien dat zorgen een ‘relatie’ is. Het gaat in fase vijf om het 
vertrouwen en respect genereren om een relatie op te bouwen tussen de zorgverlener en 
zorgontvanger. 
Annelies van Heijst gaat dieper in op het thema ‘relaties’ in haar boek ‘menslievende zorg’ (2006).  Ze 
beschrijft dat zorgen méér is dan een dienst of een service verlenen. Zorg is een interactie tussen 
mensen (Van Heijst, 2006:86). Ieder mens is namelijk gelijk en toch ook uniek, iets waar de 
zorgsector niet goed op ingespeeld is volgens Van Heijst (ibid.:87). Dit maakt dat zowel de 
zorgverlener als de zorgontvanger niet als een uniek iemand kunnen verschijnen, dit maakt de zorg 
inhumaan (ibid.). Uniekheid is een belangrijk gegeven in een zorgrelatie. Door de vast omlijnde 
protocollen en werkwijzen wordt de uniekheid van mensen onderdrukt. Zorgen is volgens Van Heijst 
een betrekking waarbinnen bepaalde dingen worden gedaan maar soms ook bewust worden gelaten 
(ibid.:123). Om het ‘in relatie staan’ beter te definiëren, put Van Heijst uit de theorie van Hanna 
Arendt, die het ‘in relatie staan’ beschrijft als een ‘doen’, dat niet ligt in de orde van verrichtingen 
plegen, maar in de orde van een interactief gebeuren (ibid.:125). Een relatie aangaan is niet iets wat je 
eenzijdig kan ervaren. Het is iets dat ontstaat en moet groeien, doordat er van twee kanten (unieke) 
mensen participeren en sturing geven (ibid.). Een relatie aangaan is dus een werkwoord volgens Van 
Heijst. De relatie moet worden opgebouwd en het vertrouwen moet groeien. Eenmaal opgebouwd, 
moet er blijvend gewerkt worden aan de bestaande zorgrelatie.  
Ook Goossensen en Baart onderstrepen het belang van het aangaan van een zorgrelatie (2011:4). De 
relatie vooropstellen betekent de zorg opvatten als een dialoog, met positie- en perspectiefwisseling 
(ibid.). Het relationeel werken betekent responsiviteit en het heel precies waarnemen van de ander en 
daarop aansluiten (ibid.). Deze manier van werken betekent open staan voor iemands zorgen en dat 
erkennen. Je kunnen verplaatsen in iemands situatie en daar op kunnen inspelen. Baart beschrijft het 
‘open staan’ voor iemand anders uitgebreid in zijn boek ‘Een theorie van de presentie’ (2011). Het 
gaat volgens Baart om de houding die je aanneemt als zorgprofessional en het kunnen zien ‘wat er 
voor de ander op het spel staat’ (Baart, 2011). Een belangrijk gegeven binnen de presentietheorie is het 
‘niet verlaten van de ander’; je blijft er voor iemand zijn in elke situatie (ibid.). Het gaat er uiteindelijk 
om dat je een ruimte creëert tussen de professional en de patiënt, waarin de laatste zich kan laten zien 
  
46 
Masterthesis Zorgethiek en Beleid Marieke Breed 
(Goossensen en Baart, 2011:5). Na het gevoelig kijken door de professional komt deze dan met een 
respons in de vorm van een handeling of een voorstel (ibid.).  
Niet alleen de patiënt moet de ruimte krijgen om zich open te stellen in de relatie. Zoals eerder 
benoemd, wordt de relatie tussen de zorgverlener en de zorgontvanger van twee kanten aangegaan. 
Het is daarom een misverstand dat alleen de patiënt, en zijn of haar zorgen, zich zou moeten laten zien. 
Carlo Leget beschrijft in een verslag van een moreel beraad de volgende casus (2011). Een vrouw met 
borstkanker moet kiezen of ze een zware chemokuur zal ondergaan, wat slechts één procent minder 
kans belooft op recidieven. Ze vraagt aan de verpleegkundige wat goed is om te doen, waarop de 
verpleegkundige antwoord dat ze dit echt niet kan zeggen. De volgende dag komen de patiënt en de 
verpleegkundige elkaar tegen in de supermarkt bij de vriesvakken. De patiënt stelt de verpleegkundige 
nog eens dezelfde vraag. De verpleegkundige vertelt zelf ook te worstelen met haar vraag. Ze geeft toe 
dat ze het zelf ook moeilijk vindt om mensen te zien veranderen en dat ze hun grenzen daarmee 
verleggen. De patiënt herkent dit meteen. Ze had altijd geroepen dat ze nooit aan haar borsten 
geopereerd wilde worden. Maar toen ze borstkanker kreeg, dacht ze er ineens heel anders over (Leget, 
2011). Volgens Leget was het na deze casus ineens duidelijk hoe belangrijk het is om contact te maken 
met jezelf, eerlijk te zijn en van mens tot mens met patiënten te spreken (ibid.). Het gaat om het 
moment van echt even contact maken. Niet van verpleegkundige tot patiënt, maar van mens tot mens 
(ibid.). Of de verpleegkundige dan wel of niet verteld wat ze zelf zou doen, is in dit geval van 
ondergeschikt belang. Het gaat om het aanvoelen, afstemmen en aansluiten (ibid.). Maar is het 
mogelijk om een gelijkwaardige relatie aan te gaan (van mens tot mens), binnen een zorgrelatie? 
Binnen het thema ‘ziek zijn’ in paragraaf 6.3.2 zal hier dieper op worden ingegaan. 
Door het belang van een zorgrelatie in te zien, wordt duidelijk dat deze essentieel is bij het nemen van 
besluiten. Het vertrouwen moet zodanig aanwezig zijn in de relatie dat de patiënt zichzelf en zijn of 
haar zorgen naar voren laat komen, ofwel het laten verschijnen van de unieke ik. De relatie moet 
worden gecreëerd en worden bijgehouden, door zowel de zorgverlener als de zorgontvanger. Bij de 
onderzochte respondenten was de relatie met de arts ook een erg belangrijke factor. In een goede 
relatie met de arts kan zowel de patiënt als de arts zich uiten en laten zien. De taak van de arts is het 
hierop inspelen. Het inspelen op iedere patiënt kan bij iedereen op een andere manier tot uiting komen. 
Het uniek zijn van iedere patiënt is hierbij een belangrijk gegeven. Een algemeen model van 
beslissingen nemen is dus niet te maken. Wel kan worden geconcludeerd dat de relatie en het 
vertrouwen in de arts het meest belangrijke gegeven is voor een goede besluitvorming. 
6.3.2 Ziek zijn  
Naast de relatie met de arts, kwam het ‘ziek zijn’ ook veelvuldig naar voren in de thema’s van de 
respondenten. Veel van de respondenten ervoeren veel ongemak en last van hun ziekte. Veel hadden 
  
47 
Masterthesis Zorgethiek en Beleid Marieke Breed 
pijn en waren af en toe erg onzeker over het ziekteverloop. Het ziek zijn maakt de patiënten vaak 
kwetsbaar en afhankelijk van de zorgverlener. Het is belangrijk om de relatie tussen de zorgverlener 
en de zorgontvanger op deze manier te bekijken. De relatie tussen de zorgverlener en de 
zorgontvanger kan namelijk nooit een gelijkwaardig karakter krijgen omdat de patiënt ziek is en de 
arts niet. Dit verschil is essentieel en valt niet te ontkennen. De huidige kijk op zorg veronderstelt dat 
de patiënt mondig is en voor zichzelf kan opkomen en daarmee dus een gelijkwaardige 
gesprekspartner is. Deze visie miskent de eerder gestelde asymmetrie van de verhouding (Baart en 
Goossensen, 2011). Ook Annemarie Mol onderstreept de asymmetrische relatie met het feit dat 
patiënten in de eerste plaats liever niet ziek waren geweest (Mol, 2006:42). Zorgen vertrekt volgens 
Mol dus vanuit iets negatiefs, en in het geval van MS komt het ook nooit meer helemaal goed. De 
ziekte is chronisch en onvoorspelbaar. Het is volgens Mol dan ook belangrijk om het zieke lichaam te 
erkennen en niet te reduceren. In plaats van het temmen van het zieke lichaam, moet men het eigen 
lichaam zorgzaam koesteren (ibid.:58). De verwachtingen van medicatie of behandelingen komen 
bijna nooit overeen met de praktijk van de (unieke) patiënt. De praktijk van ziek zijn is namelijk 
rommelig en van tijd tot tijd grillig (ibid.).  
6.3.3 Conclusie 
De relatie met de arts is een belangrijk thema bij de respondenten en binnen de zorgethiek. Door het 
aangaan van een zorgrelatie wordt er ruimte gecreëerd voor zowel de arts als de patiënt om zich open 
te stellen en zich te laten zien. Het contact maken van mens tot mens is een belangrijk gegeven in een 
zorgrelatie. Toch is het belangrijk om in te zien dat deze relatie nooit gelijk kan zijn. Het gaat immers 
om een afhankelijkheidsrelatie tussen een zorgbehoevende en een zorgverlener. De zorgbehoevende is 
degene met een ziek lichaam, wat degene kwetsbaar en afhankelijk maakt. Door oog te hebben voor 
dit gegeven kan er een ruimte worden gecreëerd tussen de zorgverlener en de patiënt, waarbinnen 
beslissingen kunnen worden genomen. 
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7. Conclusies en aanbevelingen  
In dit hoofdstuk worden de resultaten en de conclusies besproken van dit onderzoek. In de eerste 
paragraaf wordt antwoord gegeven op de eerder gestelde deelvragen om van daaruit naar de 
hoofdvraag toe te werken. In de discussie, in paragraaf 7.2, worden de conclusies van dit onderzoek 
verbonden aan de literatuur. De beperkingen van dit onderzoek worden in hoofdstuk 8 beschreven. 
 
7.1 Conclusies 
Dit onderzoek is gericht op de ervaring van gezamenlijke besluitvorming door MS-patiënten. Om dit 
te onderzoeken is gekeken naar de belemmerende en de bevorderende factoren voor gezamenlijke 
besluitvorming. Daarnaast is getracht om inzicht te krijgen in de betekenis van gezamenlijke 
besluitvorming voor patiënten met MS. 
De onderzoekseenheid bestaat uit zes respondenten. Bij iedere respondent is zowel een observatie van 
het consult, als een interview afgenomen. De gevonden data is interpretatief fenomenologisch 
geanalyseerd. Er is gezocht naar thema’s die relevant zijn voor elke respondent individueel, alvorens 
de gevonden thema’s zijn samengebracht tot hoofdthema’s. In de onderstaande alinea’s zullen de 
deelvragen en de hoofdvraag worden beantwoord aan de hand van de gevonden hoofdthema’s: 
uitgaande van de ervaringen van de respondenten. 
Deelvraag 1 en 2: Welke belemmerende en bevorderende factoren worden ervaren omtrent de 
besluitvorming? 
De thema’s die belemmerend werken voor de besluitvorming werden omschreven als factoren die op 
de gezamenlijke besluitvorming drukken. De thema’s die bevorderend werken, werden juist gezien als 
bouwstenen die de gezamenlijke besluitvorming kunnen ondersteunen. Zonder voldoende aandacht 
voor deze factoren, is het moeilijk om tot een gezamenlijke besluitvorming te komen. Hieronder 
worden de gevonden thema’s beschreven. 
Veel thema’s van de verschillende respondenten kwamen overeen. Het grootste thema was de ‘relatie 
met de arts’. Met de ‘relatie met de arts’ wordt door de respondenten eigenlijk de relatie met de 
verschillende zorgverleners bedoeld. Bijvoorbeeld, de verpleegkundig specialist werd door de 
respondenten ook ‘arts’ genoemd. De relatie met de arts heeft een grote invloed op de besluitvorming 
van de respondenten. Deze relatie kan zorgen voor een goed gevoel bij de respondenten indien deze 
bestaat uit vertrouwen. De respondenten vertrouwen voornamelijk op de arts als deze duidelijk is, 
openheid geeft en de kennis deelt met de respondenten. Als de relatie met de arts goed is, zien de 
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respondenten de arts als een soort gids. Ze gaan dan altijd mee met het voorstel van de arts. In 
tegenstelling als de arts niet open is over zijn ideeën, de kennis niet deelt of de informatie onjuist is, 
kan er veel wantrouwen ontstaan bij de respondenten. Ze gaan op zo een moment niet mee met het 
voorstel van de arts. Niet alleen de recente ervaringen van de respondenten zijn hierin belangrijk. Ook 
de ervaringen in het verleden met een arts (en/of zorgverleners) kan het vertrouwen hebben geschaad. 
De relatie moet soms ook groeien voordat er een vertrouwensband kan ontstaan. 
Een ander belangrijk thema dat vaak naar voren kwam gedurende de interviews met de respondenten 
is ‘ziek zijn’. Het hebben van MS zorgt bij alle respondenten voor een verstoring van het ‘normale’ 
leven. De ziekte brengt veel onzekerheid met zich mee voor de respondenten. Ook het chronische 
aspect van MS heeft veel invloed op de ervaring van ziek zijn. Het omgaan met het ziek zijn is voor 
sommige respondenten een grote opgave. Deze opgave kan in sommige gevallen in de weg staan voor 
een goede besluitvorming. Het accepteren van de ziekte is een proces, volgens de respondenten.  
Accepteren dat je MS hebt, duurt voor sommige respondenten minstens een jaar en voor anderen nog 
langer of zelf nooit. Als de respondenten de ziekte (nog) niet geaccepteerd hebben, kan dit 
belemmerend werken in het contact met de arts. De emoties die gepaard gaan met het proces van 
accepteren van MS lopen zeer uiteen. Bij het accepteren van de ziekte kan dit juist bevorderend 
werken in de relatie. De emoties zijn op dat moment vaak stabieler bij de respondenten. 
Deelvraag 3: Wat betekent gezamenlijke besluitvorming voor MS-patiënten? 
De gezamenlijke besluitvorming bij MS wordt door de patiënten in de praktijk nauwelijks ervaren. De 
betekenis van gezamenlijke besluitvorming is voor alle respondenten onduidelijk. Uit de observaties 
en de interviews is naar voren gekomen hoe de respondenten de besluitvorming ervaren. De thema’s 
die belangrijk waren bij de ervaring van besluitvorming waren: ‘relatie met de arts’, ‘ziek zijn’ en 
‘krijgen en aannemen’. 
Binnen de besluitvorming is de relatie met de arts het belangrijkste thema. De arts wordt door de 
respondenten gezien als een gids die bezit over veel kennis. Het ‘ziek zijn’ is ook een belangrijke 
factor in de ervaring van besluitvorming. Het feit dat MS een chronische ziekte is en de respondenten 
niet beter kunnen worden, heeft aanzienlijk invloed op de besluitvorming. Het kiezen voor medicatie 
is voor de respondenten vaak meer een kwestie van ‘uitproberen’.  
Daarnaast werd het nemen van beslissingen door de respondenten vaak vertaald naar het ‘aangeboden 
krijgen’. Het thema dat hieraan is verbonden is; ‘krijgen en aannemen’. De respondenten kregen veelal 
een medicijn aangeboden door de arts. Ze stemden altijd in met dit voorstel, mits de relatie met de arts 
goed was en ze vertrouwen hadden in zijn expertise. Het ‘kiezen’ lijkt in dit geval meer op een 
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informed consent. Ook in dit thema is de relatie met de arts van essentieel belang. De relatie moet 
goed zijn en vol vertrouwen, voordat ‘beslissingen’ kunnen worden gemaakt. 
Deelvraag 4: Wat is er belangrijk voor een goede besluitvorming door MS-patiënten? 
Om tot een goede besluitvorming te komen, is het belangrijk om inzicht te krijgen in de belangrijkste 
thema’s die hiermee gepaard gaan. Hierboven zijn de belemmerende en bevorderende thema’s 
beschreven, die invloed hebben op de besluitvorming. De ervaring van de gezamenlijke 
besluitvorming lijkt meer op een informed consent volgens de respondenten. Om deze manier van 
besluiten te ondersteunen, zijn de onderstaande factoren van belang. 
De besluitvorming door MS-patiënten wordt vooral gedaan binnen de relatie met de arts. Hiermee 
wordt bedoeld dat de relatie moet bestaan uit een vertrouwensband en de patiënten moeten kunnen 
uitgaan van de kennis van de arts. De arts moet in deze relatie open staan voor de ervaringen van de 
respondenten, die gepaard gaan met het ziek zijn. De onzekerheid en het wel of niet accepteren van de 
ziekte, zijn belangrijke thema’s om mee te nemen binnen de patiënt-arts relatie. 
Hoofdvraag: Hoe wordt gezamenlijke besluitvorming omtrent MS ervaren door MS-patiënten? 
De gezamenlijke besluitvorming wordt door de patiënten met MS ervaren als een informed consent. 
De arts biedt de medicatie aan en de respondenten stemmen hiermee in. Het aannemen van het 
voorstel van de arts voelt voor de respondenten als het nemen van een beslissing. Het chronische 
aspect van de ziekte MS maakt dat het aannemen van medicatie ook vaak wordt ervaren als het 
‘uitproberen’. De voorwaarde van het aannemen en het uitproberen, is een goede relatie met de arts. 
Dit betekent dat de relatie het fundament is waarop de beslissingen worden genomen. Hierin besloten 
ligt het vertrouwen in de arts en in alles wat deze de respondenten aanbiedt. Op weg naar een goede 
besluitvorming bij patiënten met MS, betekent in dit geval; ‘bouwen op vertrouwen’. 
 
7.2 Discussie 
In deze paragraaf worden de uitkomsten van dit onderzoek vanuit zowel de literatuur als vanuit de 
empirie kritisch beschouwt. 
Het concept van gezamenlijke besluitvorming wordt in de praktijk van de gezondheidszorg 
geïntroduceerd om de patiënt een actieve en verantwoordelijke rol te geven (Heesen, e.a., 2007:109). 
Volgens Heesen wil 80 procent van de patiënten met MS een autonome en actieve rol vervullen tijdens 
het keuzeproces. De resultaten van het uitgevoerde onderzoek komen echter niet overeen met de studie 
van Heesen. De rol van de onderzochte respondenten kan meer ‘meegaand’ genoemd worden dan 
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‘actief’. Ondanks het meegaande karakter van de respondenten, hadden ze wel het gevoel dat ze in 
controle waren over hun gemaakte keuzes. Deze controle was echter voornamelijk gefundeerd op het 
vertrouwen in de arts dan op het ‘autonoom zijn’ van de respondenten. Het vertrouwen en de relatie 
met de arts bleek in dit onderzoek essentieel te zijn. 
De verhouding tussen de arts en de patiënt wordt door verschillende zorgethici beschreven als 
‘afstemmen’ en het zoeken naar een evenwicht (Mol, 2006; Goossensen e.a.,2013; Olthuis e.a., 2013). 
Volgens Olthuis e.a. (2013), is de werkelijkheid van het kiezen onzeker en rommelig. De 
respondenten, in het onderzoek, beschreven het keuzemoment niet zozeer als rommelig. De ziekte en 
de beperkingen die deze met zich mee bracht, werden ervaren als rommelig en in zekere zin ook 
beperkend voor de besluitvorming. Het kiezen werd door de respondenten veelal beschreven als 
‘aangeboden krijgen’ en als ‘uitproberen’. In het woord uitproberen kan een zekere onzekerheid 
worden geproefd, welke gepaard gaat met een chronische ziekte als MS. Het uitproberen ging echter 
vaak gezamenlijk met de arts. Het vertrouwen dat de respondenten in de arts hadden, zorgde voor een 
mindere onzekerheid en rommeligheid. Het onzekere aspect dat samen gaat met het ervaren van een 
ziekte als MS kan niet geheel worden weggehaald door een goede relatie met de arts. Toch kan de arts 
een belangrijke factor zijn in het geven van enige houvast voor de patiënt.  
Om tot een goede relatie te komen is het volgens Leget (2011) belangrijk om van mens tot mens te 
spreken binnen een zorgrelatie. Hij bedoelt hiermee dat de zorgverlener zich ook open moet stellen 
naar de patiënt toe. De zorgverlener kan ook zijn twijfels en gevoelens uitspreken en laat hiermee 
openheid en eerlijkheid zien (Leget, 2011). In het uitgevoerde onderzoek is het maken van écht contact 
zeker van essentieel belang. Toch is het de vraag of er van mens tot mens kan worden gesproken in 
een zorgrelatie. De respondenten in het onderzoek zagen in de arts een soort gids. Deze gids gaf hen 
de kennis en wees hen de weg. Deze relatie kan maar tot op zekere hoogte gelijkwaardig zijn. 
Sommige respondenten gaven zelfs aan nooit tegen het advies van de arts in te gaan. Hij of zij is 
namelijk degene met de kennis. Ze stemden daarom altijd in als een medicatie werd voorgesteld door 
de arts. 
Deze manier van kiezen wordt door de literatuur ondersteund als een informed consent. De arts geeft 
de informatie en de uitleg over de eventuele bijwerkingen en de patiënt kan toestemming geven 
(Whitney e.a. 2004). Volgens Whitney e.a. kan er onderscheid worden gemaakt in de manier van 
kiezen aan de hand van de risico’s en de zekerheid van de medische keuzes (2004: 57). Alleen als de 
onzekerheid van de medische keuze hoog is, moet gezamenlijke besluitvorming worden toegepast. In 
de andere gevallen volstaat informed consent of simple consent (ibid.). De rolverdeling tussen de arts 
en patiënt kan per manier van beslissen verschillen. Ondanks het inzicht dat Whitney e.a. bieden in de 
verschillende manieren en rolverdelingen bij het maken van keuzes, is het model dat hij schetst niet 
toereikend. Het blijft een model waarin de rol van de arts en de rol van de patiënt apart van elkaar 
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worden geschetst. Binnen de relatie tussen de arts en de patiënt zouden de verschillende rollen meer 
als een samenspel moeten worden gezien. Echter, met het mensbeeld dat er geschetst wordt in het 
huidige concept ‘gezamenlijke besluitvorming’ beschikt ieder over een eigen, zelfstandige en 
onafhankelijke positie in een beslissing. Maar hoe anders kan het concept gezamenlijke 
besluitvorming worden begrepen als we het uitleggen vanuit een andere mensvisie? Inge van 
Nistelrooij schetst twee mensbeelden in haar boek ‘Basisboek zorgethiek’ (2015). 
Het dominante mensbeeld dat Van Nistelrooij beschrijft is het autonome mensbeeld (2015:36). Vanuit 
dit mensbeeld wordt er uit gegaan van onafhankelijk en zelfstandig keuzes, die actief gemaakt worden 
door patiënten. Het model van gezamenlijke besluitvorming van Elwyn e.a. (2012) sluit goed aan op 
dit mensbeeld. Het model gaat uit van het bespreken van de opties door de arts, waarna de patiënt zijn 
of haar voorkeuren kan delen. Vanuit deze twee visies wordt een beslissing gemaakt; een gezamenlijke 
besluitvorming. De beslissing wordt gemaakt door zowel de arts als door de patiënt; ieder levert hier 
zijn deel en uiteindelijk komt hier de beslissing uit. Dit kan worden gezien als een soort rekensom: 
voorkeuren arts + voorkeuren patiënt = gezamenlijke beslissing. Vanuit het andere mensbeeld (de 
zorgende mens) die Inge van Nistelrooij (2015) hier tegenover zet, is deze simpele rekensom echter 
niet toereikend.  
De zorgende mens leeft namelijk in een web van relaties en is verantwoordelijk voor andere mensen; 
de mens is een relationeel wezen (Van Nistelrooij, 2015:38). Binnen het zorgende mensbeeld is er 
ruimte voor iemands kwetsbaarheid en afhankelijkheid. De resultaten van het uitgevoerde onderzoek 
laten duidelijk het belang van de mens als relationeel wezen zien. De relatie met de arts is essentieel 
voor de respondenten en er wordt vooral ingestemd met de voorstellen van de arts, mits deze relatie 
goed is. De beslissingen die de respondenten (of de arts) nemen zijn in zekere zin ook gebaseerd op 
een gezamenlijke beslissing. Het woord ‘gezamenlijk’ wordt vanuit een zorgethisch perspectief echter 
anders begrepen dan in het model van gezamenlijke besluitvorming, zoals hierboven geschetst door 
Elwyn e.a. (2012). Het gezamenlijk tot een beslissing komen, is voor de respondenten geen rekensom 
met een vaste uitkomst. Het woord gezamenlijk staat, vanuit een zorgethische uitleg, voor het 
gezamenlijke tussen de arts en de patiënt; de relatie. Gezamenlijk is het vertrouwen, de openheid en de 
relatie die zowel vanuit de arts als vanuit de patiënt ontstaat. Wie er vanuit deze relatie de beslissing 
maakt en wie er de meeste zeggenschap heeft is vanuit dit zorgethisch perspectief niet van belang. 
Vanuit het zorgende mensbeeld kan het gezamenlijk tot een beslissing komen worden begrepen als een 
soort vlechtwerk, waarin de samenwerking essentieel is, maar de verhouding niet per definitie gelijk is 
verdeeld.  
Het gezamenlijk tot een beslissing komen kan dus alleen als er een goede zorgrelatie is opgebouwd. 
‘In relatie staan’ onderbouwt Annelies van Heijst met behulp van de visie van Hanna Arendt die ‘in 
relatie staan’ beschrijft als een ‘doen’ (Van Heijst, 2006:125). Hierin ligt de kracht van een 
  
53 
Masterthesis Zorgethiek en Beleid Marieke Breed 
zorgethische uitleg van de gezamenlijke besluitvorming. Het gezamenlijke is een relatie waaraan en 
waarin gewerkt moet worden. Deze relatie heeft een ongelijke start en zal nooit echt gelijkwaardig 
worden. Toch kunnen er vanuit deze relatie beslissingen worden genomen waar ieder een goed gevoel 
aan over houdt, zelfs als het om ‘proberen’ gaat. Het is als een ongelijk vlechtwerk zonder eind 
waarvan het begin kan bestaan uit rafels en missers, maar wat door de gezamenlijke relatie kan 
resulteren in een mooi werk. 
 
7.3 Aanbevelingen en verder onderzoek 
Aanbevelingen voor verder onderzoek 
Een interessant vervolg op dit onderzoek is het onderzoeken van de visie van de zorgverlener. Binnen 
het onderwerp gezamenlijke besluitvorming is vooralsnog weinig onderzoek gedaan naar de 
ervaringen van de verpleegkundig specialist en de arts. Om het gezamenlijke als het ‘in relatie staan’ 
beter te kunnen begrijpen is de ervaring van de zorgverlener een belangrijk aspect. 
Naast het onderzoeken van een andere visie, zou het ook zeer zinvol zijn om dit onderzoek uit te 
voeren binnen een andere setting. Bijvoorbeeld in een ander ziekenhuis of bij een andere 
verpleegkundig specialist. Het zou interessant zijn om te onderzoeken of de resultaten wezenlijk 
verschillen.  
Tevens kan er worden voortgebouwd op de belangrijkste conclusies van dit onderzoek. Het begrip ‘in 
relatie met de arts’ bevat een diepere gelaagdheid dan in dit onderzoek naar voren is gekomen. Door 
een fenomenologisch onderzoek te doen naar de betekenis van de zorgrelatie, kan er meer inzicht 
worden geboden in dit fenomeen. 
Aanbevelingen voor de praktijk 
Onderstaand worden enkele aanbevelingen gedaan voor de praktijk. 
- Probeer inzicht te krijgen in de zorgen en opgaven van de patiënt. Probeer af te stemmen op 
deze zorgen en deze bespreekbaar te maken. 
- Heb oog voor de onzekerheid en kwetsbaarheid die de ziekte MS meebrengt voor de patiënt.  
- Stel jezelf ook open en kwetsbaar op. Zorg dat je open bent en duidelijk over de gang van 
zaken. Dit schept vertrouwen, de basis voor een goede zorgrelatie. 
- Zorg dat je een goede zorgrelatie opbouwt met de patiënt. Een relatie aangaan is werken voor 
beide partijen.  
  
54 
Masterthesis Zorgethiek en Beleid Marieke Breed 
- Focus niet teveel op het nemen van beslissingen door patiënten. De beslissing wordt in de 
relatie gemaakt. Er is geen model te maken voor het nemen van beslissingen, deze vloeien 
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8. Kwaliteit van onderzoek 
8.1 Kwaliteit van het uitgevoerde onderzoek 
Voorafgaand aan dit onderzoek werden al een aantal maatregelen getroffen om de kwaliteit van dit 
onderzoek te waarborgen (paragraaf 5.6). In dit hoofdstuk wordt de kwaliteit van het huidige 
onderzoek geëvalueerd en de belemmeringen besproken. 
 
8.1.1 Betrouwbaarheid 
Om dit onderzoek navolgbaar te maken, is er gebruik gemaakt van memo’s. Met behulp van deze 
memo’s zijn codes ontwikkeld waaruit de categorieën, thema’s en hoofdthema’s voortvloeiden. Er is 
getracht om dit proces zo inzichtelijk mogelijk te maken door zowel de gecodeerde interviews als de 
codebomen op te nemen in de bijlagen van deze thesis. Een belangrijke beperking van dit onderzoek is 
het feit dat het onderzoek is uitgevoerd en geanalyseerd door slechts één onderzoeker. Om deze 
beperking gedeeltelijk weg te nemen is er gebruik gemaakt van een peer-reviewer. Een medestudent 
Zorgethiek en Beleid heeft de uitgetypte interviews voorzien van memo’s en de later gemaakte 
categorieën en thema’s gecheckt voor de onderzoeker. Uiteraard zijn de interview annoniem verstrekt 
aan de peer-reviewer.  Hiermee is getracht het analyseren minder subjectief te maken. Toch blijft de 
vorming van de codes, categorieën, thema’s en hoofdthema’s het werk van slechts één onderzoeker. 
Het analyseren van de observaties was een moeilijk punt. Het beschrijven van een observatie in een 
observatieprotocol is op zich zelf al een subjectieve handeling. Als onderzoeker probeert men zo open 
mogelijk naar een gebeurtenis te kijken, maar toch blijft de observatie altijd op zijn minst een beetje 
gekleurd. Door de eigen observaties te coderen en mee te nemen in de analyse, was het gevoel dat de 
data hierdoor erg subjectief benaderd werd. Er is wel gekozen om de observaties mee te nemen in de 
analyse, omdat deze soms als ondersteuning voor het interview konden werken. De observaties zijn 
echter niet leidend geweest voor de analyse en de gevonden thema’s.  
8.1.2 Geldigheid 
Om tot een geldig antwoord te komen op de hoofdvraag, moet er gevraagd worden of is onderzocht 
wat er in eerste instantie bedoeld was om te onderzoeken. Dit onderzoek ging uit van de ervaringen en 
betekenissen van de respondenten. Tijdens de eerste twee interviews bleek al dat de interview guide, 
die de onderzoeker had ontwikkeld, niet toereikend was om tot de kern van de betekenis van de 
besluitvorming te komen. Na het transcriberen en coderen van de eerste twee interviews is de 
interview guide aangepast en is geprobeerd om de vragen meer te richten op de ervaringen en 
betekenis van de respondenten. Alsnog was het moeizaam om tot de kern van de ervaringen te komen.  
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Een mogelijkheid voor de moeilijkheid om tot de ervaring en de betekenis van besluitvorming te 
komen, is door de onderzoeker al omschreven in hoofdstuk 6. Tijdens de interviews en de analyse had 
de onderzoeker sterk het gevoel dat er andere factoren op de besluitvorming lagen. Deze factoren 
moesten worden ‘opgelost’, voordat het fenomeen gezamenlijke besluitvorming aan bod kon komen.  
Ondanks deze belemmerende factoren is er ook nog een andere reden voor de moeizame interviews. 
De manier van interviewen en het scherpe vermogen tot luisteren en doorvragen is erg belangrijk bij 
een fenomenologisch onderzoek. Dit aspect wordt weinig benoemd in de literatuur. Voor de 
onderzoeker was het afnemen en het analyseren van de interviews een erg leerzame ervaring. Tijdens 
de analyse werd duidelijk dat er op sommige uitspraken van de respondenten beter door had kunnen 
gevraagd. Een meer ervaren interviewer had waarschijnlijk meer ‘rijke’ data kunnen verzamelen door 
middel van de interviews. Dit had de uitkomsten van het onderzoek kunnen beïnvloeden. Toch is de 
verwachting dat de thema’s niet wezenlijk zullen verschillen als er meer was doorgevraagd. Dit omdat 
de gevonden thema’s overduidelijk terug kwamen bij alle respondenten. Overigens was hier wel een 
mogelijkheid voor een verdiepingsslag, wat de thema’s beter had kunnen onderbouwen. 
In eerste instantie was gekozen om ook de verpleegkundig specialist te interviewen over het consult 
met de respondenten. Het doel hiervan was het verkrijgen van meer informatie over de ervaring van de 
respondenten vanuit een ander gezichtspunt. Na het uitwerken van de interviews werd duidelijk dat de 
ervaringen van de respondenten niet genoeg naar voren kwamen in het interview met de 
verpleegkundig specialist. Door de interviews met de ervaringen van de verpleegkundig specialist mee 
te nemen in de analyse, zou er een vergelijkend onderzoek worden gedaan in plaats van een 
fenomenologisch onderzoek. Er is gekozen om trouw te blijven aan de interpretatieve 
fenomenologische methode en enkel de observaties en de interviews van de patiënten mee te nemen in 
dit onderzoek. Wel zou het perspectief van de zorgverlener interessant zijn om mee te nemen in 
vervolgonderzoek, zoals in paragraaf 7.3 beschreven. 
8.1.3 Generaliseerbaarheid 
Het uitgevoerde onderzoek is moeilijk te generaliseren. Dit komt door de onderzoekseenheid van 
slechts zes respondenten. Hierdoor kunnen geen generaliserende uitspraken worden gedaan. Verder is 
het onderzoek uitgevoerd in een bepaald ziekenhuis, bij het consult van dezelfde verpleegkundig 
specialist. Tijdens de interviews is wel gekozen om, naast de recente ervaringen, ook de eerdere 
ervaringen van de respondenten mee te nemen. De analyse kan daarom breder worden getrokken dan 
alleen het consult met deze specifieke verpleegkundig specialist. Ondanks deze beperkingen zijn de 
uitkomsten van dit onderzoek zeker leerzaam voor zowel de zorg voor patiënten met MS als voor de 
zorg voor patiënten met een andere chronische aandoening. 
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8.1.4 Verloop van het onderzoek 
Het onderzoek heeft veel vertraging opgelopen tijdens het wachten op de toestemming van de Medisch 
Ethische toetsingscommissie. In de fasering was geen rekening gehouden met deze lange wachttijd. 
Uiteindelijk is het onderzoeksvoorstel begin juni goedgekeurd door de METC, waardoor weinig tijd 
over was om het onderzoek zowel uit te voeren als te analyseren. In eerste instantie was het de 
bedoeling om respondenten te benaderen die voor een eerste consult bij de verpleegkundig specialist  
kwamen. Dit leek interessant omdat er in dit eerste consult al wordt gesproken over de mogelijkheden 
van medicatie. Helaas kwam het onderzoek erg in tijdnood en ging de verpleegkundig specialist in die 
tijd ook op vakantie. Hierdoor is besloten om alle patiënten met MS die op consult kwamen bij de 
verpleegkundig specialist te includeren in het onderzoek. De respondenten werden door de 
verpleegkundig specialist tijdens het begin van het consult gevraagd om deelname. Ze kregen een A4 
met de uitleg over het onderzoek mee naar huis en één A4 werd getekend als zijnde informed consent 
(bijlage 4). De interviews met de respondenten werden na het consult afgenomen in een andere 
spreekkamer. Dit kan meteen een belemmering voor het onderzoek zijn omdat de omgeving een 
ziekenhuissetting was en de respondenten mogelijk niet vrijuit durfden te spreken. Een goede 
aanvulling op dit uitgevoerde onderzoek zou een tweede interview zijn met dezelfde respondenten om 
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Bijlagen 
Bijlage 1: Codebomen respondent 1-6 
 
     Respondent 1  
  Belemmerend voor gezamenlijke besluitvorming 
Thema’s  Categorieën  Codes  
 Wantrouwen Wantrouwen in med, Informatie van anderen, Wanorde/ 
abnormaal, ‘Moeten’ gebruiken, Boosheid, Patiënt-arts relatie, 





Patiënt-arts relatie Patiënt-arts relatie, Geen aandacht, Onbelangrijk voelen, 
Vraag niet begrijpen, info  komt niet aan 
Wantrouwen vanuit vpk, Informatie niet krijgen, Info  
komt niet aan, (niet) Goed Begrijpen 
 
 Niet krijgen van 
ziekenhuis 
Krijgen van ziekenhuis=Wanorde/wantrouwen, Wachten 
op ziekenhuis, Geen mri krijgen,  
Niet krijgen van med, Geen info krijgen, 
Onduidelijkheid, Ongeloof, geen info van ziekenhuis, 
Informatie niet krijgen, Teleurstelling 
 
 Geen aandacht Wachten op ziekenhuis, Geen mri krijgen, 
Onduidelijkheid, Teleurstelling, Geen aandacht, 
Onbelangrijk voelen, Informatie niet krijgen, Niet 





Ziek zijn Leven met ziek lichaam, Angst, Mijn Lichaam is 
belangrijk, Pijn, Chronische ziekte blijft altijd, Moeite 
met  concentreren, Zorgen over bijwerkingen, (niet) 










Boosheid Patiënt-arts relatie, Geen aandacht, Onbelangrijk voelen, 
Vraag niet begrijpen, info  komt niet aan, Informatie niet 
krijgen, Vraag niet begrijpen, Info  komt niet aan, (niet) 
Goed Begrijpen, , Geen mri krijgen, Niet krijgen van 
med 
 
 Spanning   Wanorde, Vraag niet begrijpen, Info  komt niet aan, 
Spanning door prikken Wantrouwen vanuit vpk, Leven 
met ziek lichaam, Angst, , Pijn, Chronische ziekte blijft 
altijd, Moeite met  concentreren, Zorgen over 
bijwerkingen, (niet) Goed Begrijpen, Schaamte 
 
 Onduidelijkheid  Wachten op ziekenhuis, Geen mri krijgen, Niet krijgen 
van med, Geen info krijgen, Onduidelijkheid 
 Schuld Wantrouwen, Teleurgesteld, Niet goed op zijn lichaam 
gelet, Schuld van ziekenhuis, Niet mijn schuld, Keus bij 




  Bevorderend voor gezamenlijke besluitvorming 




Krijgen van zorgverlener, Regie bij zorgverlener, 
Vertrouwen, Duidelijkheid, Openheid, Advies van arts, 
Kennis van zorgverlener, Kennis krijgen 
Vertrouwen in zorgverlener, Ervaring van anderen 
Patiënt-arts 
relatie 
Patiënt-arts relatie Ruimte om te switchen, Strategie veranderen, Visueel 
materiaal, Aansluiten, Afstemmen, Patiënt-arts relatie, 




 Kennis ziekenhuis  Krijgen van zorgverlener, Regie bij zorgverlener, Hoop, 
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Ziekenhuis doet moeite, Vertrouwen, Info van 
ziekenhuis, Advies van arts 
 
 Hoop  Vertrouwen in zorgverlener, Ervaring van anderen,  





  Ervaring van gezamenlijke besluitvorming 
Thema’s Categorieën Codes  
 Moeten  Moeten, Wil van ziekenhuis, Nadenken, Geen keuze 




Patiënt-arts relatie Hoop, Proberen, Gezamenlijke beslissing, Open 




 Regie zorgverlener Geen keuze, Kennis bij vpk, Krijgen van med, Info van 
zorgverlener, Informatie herhalen, Visueel materiaal, 





Hoop  Hoop, Proberen, afwachtend 
 
 Ziek zijn Proberen, Geen keuze, Doorgaan met leven 
 
 Informatie van 
anderen 




Keuze maken Hoop, Proberen, Geen keuze, Nadenken, Keuze = 
Eigen fout? 
Beslissing=wanorde?, Regie bij patiënt 
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                Respondent 2  
  Belemmerende factoren 
Thema’s Categorieën  Codes  
Wanorde Wanorde Wanorde, Wanorde/ lastig, Zorgen maken 





Ziek zijn Proces / leven met ziek lichaam, Proces/ tijd, Proces,  
Leven met ziek lichaam, onzekerheid, Lived 
experiences, Wanorde/ kwetsbaarheid, Pijn 
 
 Onzekerheid Onzekerheid, Zorgen maken, wantrouwen, Angst 
voor prikken 
 
Ervaring van de 
relatie met de 
arts 




  Bevorderende factoren 
Thema’s Categorieën Codes 
Kennis Informatie Achtergrond Informatie, Ervaringen van anderen 
Patiënt –arts relatie, Openheid, duidelijkheid  
 




Ervaring van de 
relatie met de 
arts 
Patiënt- arts relatie patiënt-arts relatie, Openheid,  Vertrouwen, 
Communicatie 
Arts kan helpen, Duidelijkheid, Eerlijkheid 
 
 Vertrouwen  Hoop/vertrouwen, Vertrouwen, Openheid, Arts kan 
Helpen, Patiënt-arts relatie 
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  Ervaring gezamenlijke besluitvorming 
Thema’s  Categorieën Codes  
 Informatie krijgen Informatie krijgen, Onbetrouwbare info, Ervaring 
van anderen, Kennis krijgen van vpk, Achtergrond 
informatie 




Krijgen  Med krijgen van zorgverleners, Kennis krijgen, 













Kiezen Kiezen niet belangrijk, Beslissingen, Keuze (voor 
hem ) genomen, Beslissingen (voor hem) genomen, 





Achtergrond info algemene kennis/ geen uitwisseling van kennis, 








Masterthesis Zorgethiek en Beleid Marieke Breed 
           Respondent 3  
  Belemmerende factoren 
Thema’s  Categorieën Codes  
 
Ervaring van 
ziek zijn  
Ziek zijn 
Leven met ziek lichaam, Wanorde, Acceptatie 
moeilijk, Beperkingen van ms, Lived experiences, 
Onvoorspelbare ziekte, Ervaring met MS 
 
 
 (niet) Accepteren ziek 
zijn 
Leven met Ziek lichaam, Beperkingen van ms, Lived 
experiences, Acceptatie moeilijk, Medicatie 
onbelangrijk?: acceptatie 
 
 Angst  Angst voor pml, Angst bijwerkingen, Angst 
 
Onzekerheid Wantrouwen  Onzekerheid, Wantrouwen med, Veel bijwerkingen, 




  Bevorderende factoren 




relatie met de 
arts 
 
Patiënt-arts relatie Toestemming arts voor second opinion/ vertrouwen? 
Patiënt-arts relatie, Elkaar begrijpen, Vragen stellen, 
Gids 
Informatie uitwisselen, Informatie geven 
Aanpassen door vpk, Kennis bij dokter, Informatie 
krijgen 
Kennis, Luisteren naar pt, Achter patiënt staan, 
Duidelijkheid 
Visuele hulpmiddelen, Open gesprek 
 
 Kennis bij arts Gids, Kennis bij dokter, Opties krijgen, Vragen stellen 
 
 Vertrouwen  Open gesprek, Duidelijkheid, Vertrouwen creëren, 
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Gids, 
Achter patiënt staan, Gids, Patiënt-arts relatie, 
Aanpassen door vpk, Toestemming arts voor second 
opinion/ vertrouwen? 
 
 Aandacht Luisteren naar pt, Duidelijkheid, Visuele 
hulpmiddelen, Patiënt-arts relatie, Aanpassen door 




Ervaring van anderen Achtergrond info, Pat had al info 
 
 Informatie krijgen Duidelijkheid, Visuele hulpmiddelen, Informatie 
krijgen , Opties krijgen, Elkaar begrijpen, Vragen 
stellen 
 Hoop Opties krijgen, Hoop, Open staan voor 
 
 
  Ervaringen gezamenlijke besluitvorming 
Thema’s Categorieën Codes  
 
 
Ervaring van  
relatie met de 
arts 
Patiënt-arts relatie Advies krijgen, Gezamenlijke besl vor, Gids 
aanpassen op patiënt, Voldoen aan verwachtingen, 
Vertrouwen, Behandeling van arts willen 
 
 Vertrouwen  Vertrouwen, Behandeling van arts willen, Gids,  
Afhankelijk van zkh? 
 
 Onzekerheid  Onzekerheid, Wantrouwen, Onduidelijkheid, 






Ervaringen Ervaring met med, Ervaring van anderen/ achtergrond 
info, negatieve ervaringen med, Uitsluiten medicatie, 
overwegingen  
 Ziek zijn Lived experiences Leven met ziek lichaam/ Proces, 
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Kiezen  Keuze bij patiënt, Actieve rol, Moeten nadenken over 
medicatie, Eigen keus?, proces, onzekerheid, Keus 
tussen 2 
                  Respondent 4  
  Belemmerend 
Thema’s Categorieën Codes  
 
Ervaring van 
leven met ziekte 
 
Ziek zijn 
Wanorde, Invloed op sociaal leven, Kwetsbaarheid/  
alleen, Context/ wanorde, Niet acceptatie 
 Kwetsbaarheid Onbelangrijk voelen, Angst, Kwetsbaarheid,  
Achteruitgaan lastig, onpersoonlijk 
 Verwachtingen  verwachtingen van gesprek, eerdere gebeurtenissen 
Ervaringen Context  Eerdere gebeurtenissen, Context/ wanorde, Angst 
 
Ervaring van de 
relatie met de 
arts 
Patiënt-arts relatie Patiënt-arts relatie, onpersoonlijk, kwetsbaarheid, 
onbelangrijk voelen 
 
  Bevorderend  






Begrepen worden  Luisteren, Herhalen van vraag, Open gesprek 
Samenvatten van het probleem, Begrijpen 
Aanpassen op situatie, Begrijpen/ aansluiten 
Aansluiten/ meevoelen, Patiënt-arts relatie 
 
 Afstemmen  Open gesprek, Begrijpen, Aanpassen op situatie 
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Gids Vpk geeft aan ->Zij gaat er op in, Kennis bij 





  Ervaring gezamenlijke besluitvorming 




Gids Gids, Advies van vpk, Patiënt- vpk relatie 
Vpk is gids, Advies, Helpen, Erkennen van 
probleem pat., Meedenken van zorgverlener 
 Kennis van zorgverlener Gids, Advies van vpk, Vpk kan helpen/ heeft 
kennis, Aanbieden van hulp door vpk, Besluit/ 




Eigen inbreng Voor je lichaam opkomen, Meedenken, Kiezen, 
Eigen verantwoordelijkheid, Proces van besluiten, 
Lived experriences/ Leven met ziek lichaam, 
Ervaringen van patiënt,  Actieve rol 
Regie bij patiënt, Kennis eigen lichaam, Info 
gedeeld met arts 
 
Ervaring van 
leven met ziek 
zijn 
Ziek zijn Leven met ziek lichaam, kennis eigen lichaam, 
lived experiences  
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              Respondent 5  
  Belemmerend 
Thema’s Categorieën Codes  
 
 
Onzekerheid  Niet alles zeggen tegen arts, Onzekerheid, 
Bevestiging van arts nodig, Bevestiging nodig, 
Onderdanig aan vpk 
 
Onzekerheid Niet klagen Houdt de pijn en klachten voor zich, Niet zeggen hoe 
het gaat, Niet alles zeggen, Zielig gevonden worden, 
Niet klagen, Doorzetter, Doorlopen bij pijn  
 
Ervaring van 
leven met ziekte 
Ziek zijn Onzekerheid, Lichamelijke klachten, Pijn in benen, 




  Bevorderend 
Thema’s Categorieën Codes  
 
Ervaring van 
relatie met de arts 
Vertrouwen Verhaal kwijt kunnen aan de vpk, Ruimte om gevoel 
aan te geven, Vertrouwen, Vertrouwen op medicatie, 
Gids 
 
 Patiënt-arts relatie Gids, Patiënt-arts relatie, Aanbieden van medicatie, 
Verhaal kwijt kunnen aan de verpleegkundige, 




Ruimte krijgen Toegeven aan ziek lichaam, Verhaal kwijt kunnen 
aan de verpleegkundige, Ruimte om gevoel aan te 
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  Ervaring gezamenlijke besluitvorming 
Thema’s Categorieën Codes  
 
Ervaring van de 
relatie met de arts 
 
Vertrouwen  Routine is belangrijk, Regie bij arts, Ingestemd 
=gewoon 
Instemmen, vertrouwen in arts, Luisteren naar arts 
Arts weet beter, Instemmen, Vertrouwen, Patiënt-arts 
relatie, Blijft bij vertrouwde med, Vertrouwen in med 
Proberen, Arts beslist, Instemming, Vertrouwen arts 
 Patiënt-arts relatie Aanbieden van hulp door vpk, Vpk kan helpen/ heeft 
kennis, Erkennen van probleem pat., Advies van vpk 
patiënt- vpk relatie, Vpk is gids, Helpen, Gevoelens 
over med uiten, Arts stelt med voor, Ingestemd 
=gewoon, Luisteren naar arts, Arts weet beter 
 
 Arts beslist Instemmen op alles, Keus bij arts, Doen wat arts wil, 
Gids, Kennis bij arts, Regie bij arts, Arts stelt med 
voor, Luisteren naar arts, Arts weet beter 
 
Informed consent Krijgen Nieuwe vorm med aangeboden, Ingestemd =gewoon, 
Zelf beslissen is krijgen 
 
 Instemmen  Instemming gevraagd, Instemming geven, Proberen,  
Vertrouwen arts, Vertrouwen, Arts stelt med voor, 
Kiezen=proberen, Ingestemd =gewoon, Luisteren 
naar arts 
Arts weet beter 
 
Ervaring van 
leven met ziekte 
Ziek zijn Chronische ziekte, Gevoelens over med uiten, Eigen 
lichaam, Eigen ervaringen met ziek lichaam, Pijn/ 
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                       Respondent 6  
  Belemmerend  
Thema’s Categorieën Codes  
 
Ervaringen  
Bijwerkingen Bijwerkingen, Bijwerkingen med, Angst door 
bijwerkingen, Ervaring met bijwerkingen 
 
 Context  Context/werk, Med moet passen in schema, 
Keuze al gemaakt 
 
Ervaring leven 
met ziek zijn 
Chronisch ziek/ eigen lichaam Niet beter worden, Onzekerheid, Ziekte zien en 




  Bevorderend 
Thema’s Categorieën Codes  
Ervaring van 
de relatie met 
de arts 
Patiënt-arts relatie Kennis krijgen van vpk, patiënt-arts relatie, 
Duidelijkheid, Vriendelijk, Glimlach, Goede 
aanpak vanuit de arts 
 
 
  Ervaring Gezamenlijke besluitvorming 




Kennis zorgverlener Instemmen, Kennis bij arts, Regie bij arts 
samen schuld, Verantwoordelijk=advies van 
expert 
Advies nemen van expert, Advies van arts, Arts 
maakt beslissing, Arts = gids, Aangeboden door 
arts 





Ziek zijn Eigen ervaringen/bijwerkingen, Ervaring met 
bijwerkingen Eigen lichaam voelen, Medicatie is 
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In controle zijn 
In controle over lichaam Beslissing al van te voren genomen, in controle 
zijn  
in controle van eigen lichaam, in controle: zijn 
schuld, Ervaring met bijwerkingen, Eigen 
lichaam voelen, Verantwoordelijk=advies van 
expert, Advies nemen van expert, Medicatie is 
gokken, Gezamenlijke besl zijn in ernstige 
gevallen 
 
 Context  Infuus is uitgesloten, Infuus uitgesloten door 
context/werk, Ervaring met bijwerkingen , Med 
moet passen in schema, Ervaring van anderen 
 
 
Ervaring van de 
relatie met de 
arts 
Patiënt-arts relatie  ‘we’ gekozen, ‘we’ gaan het doen, Arts bied 
med aan, Instemmen, Arts denk dat med niet 
werkt, Regie bij arts, Pat wil proberen, Mening 
pat, Informatie geven aan pat, Arts = gids, 
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Bijlage 2: Thema’s uitgelegd respondent 1, 2, 4, 5, 6 
 
Respondent 1 
Belemmerend voor gezamenlijke besluitvorming 
Een groot thema bij respondent 1 was de ervaring van de relatie met de arts. In dit thema vallen onder 
andere de categorieën ‘wantrouwen’, ‘ervaring met arts’, ‘niet krijgen van ziekenhuis’ en ‘geen 
aandacht’ (zie codeboom in bijlage 1). Het draait in dit thema vooral om het niet belangrijk voelen 
door geen aandacht te krijgen van de arts. Er is bij deze man veel onvrede over de manier van 
behandelen en hij voelt zich vooral niet gezien door het ziekenhuis.  
Ervaring van de relatie met de arts  
Met de ervaring van de relatie met de arts, wordt de ervaring van de respondent bedoeld. Hij ervaart in 
deze relatie veel wantrouwen. Hij heeft het gevoel dat hij de zorg en medicijnen die hij zou moeten 
krijgen, niet krijgt van de zorgverleners. 
‘En die Tysabri dat is 2005 uitgekomen en ik was toen nog niet ziek en waarom hebben ze   
mij deze niet gegeven?’  
Naast het niet krijgen van de medicijnen, komt het niet krijgen van een MRI scan ook vaak naar voren 
in het interview. Veel vragen over beslissingen of medicijnen werden beantwoord met de frustratie van 
de respondent over het niet krijgen van een MRI. 
‘En daar ben ik mee gestopt ja eh dit jaar eigenlijk ja ik moest elke dag prikken prikken en eh 
ja eh ik moest soms en wat ik en eh dat doet soms en wat me soms boos maakt is dat ik geen 
MRI hoofd scan heb gekregen.’ 
‘Ze zei ik heb een pil maar ik ben bang ja je moet eerst een MRI hoofd scan krijgen. En ook 
een ruggenmerg! Maar dat heb ik nog nooit gekregen. Dat vond ik bizar gewoon!’ 
De relatie tussen de arts en de respondent is erg belangrijk. Het ‘gezien’ worden en aandacht krijgen is 
een belangrijke categorie. Onvrede is er als deze respondent niet deze aandacht krijgt. 
‘Nou ja dat wordt gezegd trek je kleren uit en houdt je onderbroek aan en ga op het randje van 
het bed zitten en ja nou dan gaat ze controleren en binnen vijf minuten ben ik klaar en dan ga 
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Ervaring van ziek zijn 
Het ‘ziek zijn’ en de ervaring die hiermee gepaard gaat is ook een belangrijk thema. Het chronische 
aspect van de ziekte MS speelt in de ervaringen van deze respondent een grote rol. Het is niet iets 
tijdelijks en het gaat ook niet weg. Hij beseft zich dit en benoemt het vaak in het interview. 
‘Ja maar ja weet je wat het is ook al zegt hij wat, het is al gebeurd…dus je kan het gewoon niet 
weghalen’. 
‘Ja deze ziekte gaat niet weg als je ziek bent, ja mijn hele leven hiermee rond lopen’. 
Wanorde 
Met het thema ‘wanorde’ wordt het verstorende effect van de orde in iemands leven bedoeld. De 
veranderingen en de emoties van de respondent die veroorzaakt worden door de ziekte zijn 
gegroepeerd in dit thema. De categorieën die onder dit thema vallen zijn ‘onduidelijkheid’, ‘boosheid’, 
‘schuld’ en ‘spanning’. 
De ziekte en het ‘ziek zijn’ heeft de structuur van zijn leven behoorlijk ontregeld. Deze respondent 
werkte fulltime en had een goede baan. Hij had zijn leven goed op orde volgens zijn gevoel. 
‘Ik heb mijn baan ja gewoon ik had zo’n goede baan en ja supervisor en ja zie je Marokkaan 
als supervisor? [haha] Ik denk het niet hoor. Ik was ook vertegenwoordiger dus ik moest ook 
naar klanten gaan. En ik had een Mercedes gekregen.’ 
Nu heeft hij zoveel klachten van de MS dat hij niet meer kan werken. Hij somt op wat hij niet meer 
kan en er klinkt een zekere wanhoop door. 
‘Ja maar ja nu kan niet meer, wat voor werk moet ik doen? [Ja dat weet ik niet] Als ik slecht 
ziend ben en achter de laptop ik kan niet typen ik kan geen lange afstanden lopen ik kan niet 
schrijven. [Nee] Dus wat voor werk moet ik doen in godsnaam.’ 
Ook de boosheid die de respondent voelt over het niet krijgen van medicatie of van de MRI is 
meegenomen in het thema ‘wanorde’. Het gevoel van ‘niet belangrijk zijn’ speelt hierin ook een grote 
rol. 
‘Ja daarom omdat aan wie moet ik dan? En ik wordt er soms zo kwaad om, ze hebben mijn 
lichaam nu gewoon kapot gemaakt. Daar baal ik van. Mijn lichaam is gewoon kapot weet je.’ 
‘Ja tuurlijk. Mijn lever was beschadigd ik moest een kleine operatie weet je hoe pijn dat doet? 
Ik heb zo veel meegemaakt.’ 
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Een mooi voorbeeld van de wanorde die deze respondent ervaart is het volgende citaat. De 
onderzoeker heeft in het interview meerdere keren getracht om antwoord te krijgen op vragen over 
medicatie en beslissingen, maar kwam herhaaldelijk niet tot de kern. De antwoorden van de 
respondent gingen meer uit van zijn eigen leefwereld waarin wanorde wordt ervaren. 
‘[En hoe heb je dan besloten welke medicatie je nam?] Kijk, de eerste aanval was bij mijn 
linker oog, ik zag dubbel.’ 
De wanorde die de respondent ervaart komt zowel voort uit zijn ervaring van ziek zijn als uit zijn 
ervaring van de relatie met de arts. Veel dingen zijn onduidelijk voor hem. De artsen zeggen niet 
allemaal hetzelfde  en hij heeft niet het idee dat ze hem goed in de gaten houden. Dit brengt 
onduidelijkheid en onzekerheid met zich mee en de respondent heeft hierdoor ook het gevoel dat hij 
onbelangrijk is. 
‘Ze hebben mij niet goed in de gaten gehouden ja gewoon afspraak 1 keer of zo maar ja nooit 
MRI hoofdscan of zo.’  
‘En die neuroloog in België die bakte er ook niks van want kijk ik heb geen neuroloog 
gestudeerd maar kijk ik weet het zelf want kijk dokter berger heeft tegen mij gezegd ik kan 
niet zien of de Copaxone heeft gewerkt omdat jij geen MRI hoofd hebt gekregen voor dat je 
dat hebt gebruikt.’ 
Er zit voor deze respondent geen duidelijke lijn in zijn behandeling. Hij mist de vertrouwensband met 
zijn behandelaar en het is allemaal erg onduidelijk voor hem. 
Bevorderend voor gezamenlijke besluitvorming 
Naast de belemmerende factoren, werden er ook codes toegekend aan de bevorderende factoren voor 
gezamenlijke besluitvorming. 
Ervaring van de relatie met de arts 
Tijdens het coderen van de bevorderende factoren voor gezamenlijke besluitvorming kwam ook de 
‘ervaring van de relatie met de arts’ veelvuldig naar voren. Binnen dit thema vallen de categorieën 
‘patiënt-arts relatie’ en ’vertrouwen’. Deze twee categorieën hangen nauw samen. Het vertrouwen in 
de arts is voor deze respondent een belangrijke voorwaarde voor een goede relatie en de 
daaropvolgende besluitvorming. 
 ‘En ze zeiden Copaxone dat gaat helpen…dus ja ik vertrouwde hun.’ 
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Naast het vertrouwen in de arts is duidelijkheid ook een belangrijke code. Duidelijkheid en openheid 
geven in zowel het proces (medicatie en een MRI scan), als in het uitleggen en ondersteunen in 
dagelijkse dingen als fysieke inspanning.  
‘Ja ze zei tegen mij als het niet helpt in maart krijg ik de MRI scan dan als het niet helpt dan 
gaan we switchen naar een andere medicatie.’ 
[‘Ja, wat vond je er goed aan gaan?’] Ja, dat hij mij alles uitlegde, dan ehh hoe die Tysabri in 
elkaar zit en dat ik ja dat ik niet veel mag lopen, maar dan moet ik denken dat ik als ik me een 
dag niet goed voel ik een beetje moet lopen en niet veel, zodat ik niet moe word.’ 
De ondersteuning en de duidelijkheid die de respondent ervaart, komt ook terug in het thema ‘kennis 
hebben’.  
Kennis hebben 
De kennis die de arts heeft geeft de respondent ook hoop. Ook dit thema hangt weer samen met het 
vorige thema ‘ervaring van de relatie met de arts’. De kennis van de arts neemt de respondent graag 
aan en weet ook de percentages te noemen. Dit komt over als helder en duidelijkheid voor de 
respondent. 
‘[En waarom ga je iets anders gebruiken?] De neuroloog heeft zei tegen mij dat dat het beste 
voor je is want  70 tot 90 procent houdt die aanvallen tegen.’ 
Ervaring gezamenlijke besluitvorming 
De ervaring van de gezamenlijke besluitvorming is bij deze respondent niet veel aan de oppervlakte 
gekomen tijdens het interview. Een aantal codes werden toegekend. Ook hier was de ervaring van de 
relatie met de arts een groot thema. 
Ervaring van de relatie met de arts 
Op vragen van de onderzoeker over de besluitvorming werd er vaak gereageerd met een beschrijving 
van de uitspraak van de arts. Bij deze respondent lag het beslissen over medicatie en behandeling 
vooral bij de arts. 
  ‘Ze zei ik heb een pil maar ik ben bang ja je moet eerst een MRI hoofd scan krijgen.’ 
De regie ligt eigenlijk bij de arts volgens deze respondent. Het is belangrijk dat de arts duidelijk is en 
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Uitproberen 
Het uitproberen van medicatie is belangrijk binnen de ervaring van gezamenlijke besluitvorming. Het 
uitproberen hangt ook samen met de vorige categorie, ‘ervaring van de relatie met de arts’. Deze 
relatie moet goed zijn en er moet vertrouwen zijn in de arts voor deze respondent. Binnen het thema 
‘uitproberen’  is ‘hoop’ een belangrijke categorie. Hoop in de medicatie en hoop in het ziekte verloop.  
Het beslissingsproces open laten voor de respondent heeft in dit geval niet goed gewerkt. De 
respondent werd gevraagd om na te denken over de medicatie.  
 ‘En ja ze zeiden van eh ga je iets gebruiken? En ik zei ik ga er over nadenken.’ 
Vervolgens heeft hij geen keuze gemaakt, maar afgewacht. Hij zegt hierover: ‘Maar ja ik vind het wel 
gewoon klote [Ja dat snap ik] Ze hebben mijn lichaam gewoon kapot gemaakt.’ De afwachtende 
houding heeft ervoor gezorgd dat hij geen medicatie heeft genomen en de klachten zijn verergerd. Dit 
is volgens hem de schuld van het ziekenhuis omdat ze hem niet goed in de gaten hebben gehouden. 
Ervaring van anderen 
Naast de kennis van de arts, hecht deze respondent ook waarde aan de mening van anderen. 
‘En ik had gehoord dat zo’n prik in je rug dat dat niet goed voor je is. Ik was daar bang voor 
en ik dacht dat ga ik niet doen.’ 
Hij heeft deze prik ook niet laten doen omdat hij van mensen in zijn omgeving gehoord had ‘dat dat 
niet goed voor je is’. 
Bij deze respondent overheerste het gevoel van boosheid en het gevoel van tekort gedaan. Over 
gezamenlijke besluitvorming is er niet echt gesproken. Wel zijn de belemmerende factoren voor deze 
respondent goed in kaart gebracht. 
 
Respondent 2 
Belemmerende factoren gezamenlijke besluitvorming 
Onder de belemmerende factoren vallen de thema’s ‘ervaring van ziek zijn’, ‘wanorde’ en de ‘ervaring 
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Ervaring van ziek zijn 
Het proces van ziek zijn en het accepteren hiervan is volgens deze respondent erg belangrijk. Hij 
beschrijft het feit dat je in het begin anders reageert dan nu. Hij merkt dit ook bij andere mensen met 
MS. 
‘Ja ja best wel het in het begin werd ik heel cynisch ja iedere rolstoel die ik zag zei ik ja maak 
er maar 1 klaar en eh.. [Ja?] Ja eh ja dat is langzaam weggegaan en nu denk ik dat gaat mij niet 
gebeuren ja je hebt daar echt tijd voor nodig en ja ik lees het bij iedereen op dat forum he,  ja 
allemaal dat in het begin wil je je overgeven zeg maar zo van ja dan moet het maar en dan 
krijg je een soort van eh stofje in je lijf dat je denkt ja je krijgt mij er niet onder.’ 
Wanorde 
Ook bij deze respondent is ‘wanorde’ een belangrijk thema, wat de gezamenlijke besluitvorming 
belemmerd. Wanorde verstoord het ‘normale’ leven van deze respondent. Deze wanorde hangt nauw 
samen met de ervaring van ziek zijn. Het is een gevolg van het ziek zijn.  
‘Ik kan dan ben ik aan de telefoon en dan hang ik op en dan denk ik wie was dat ook alweer. 
Dus dat zijn hele slordige dingen.’ 
‘Dus eh op een gegeven moment wordt je bang om te spuiten en dan denk je ja nu even niet 
want ik heb straks een verjaardag of weet ik veel wat.’ 
De ervaring van ziek zijn, en de wanorde die hiermee gepaard gaat, staat letterlijk tussen de 
gezamenlijke besluitvorming in voor deze respondent. Op de vraag hoe er is besloten om een bepaald 
medicijn te kiezen antwoord hij als volgt. 
 ‘[Ja en heb je het idee dat je daar dan wat over te zeggen hebt?] Nou ja weet je dat is een 
periode geweest ja ik stierf van de pijn [Ja] en ik viel van de ene gekke klacht in de andere. 
[Ja] Ik kan me dat niet zo herinneren meer en ik eh..[Was dat belangrijk voor je?] Nee, nee ik 
bedoel ik was heel blij met de reumatoloog en de neuroloog en wat ze ook maar 
voorschrijven.’ 
De pijn en de ‘gekke’ klachten, maken dat deze respondent blij is met alles wat hij krijgt. Hij was 
vooral blij met de artsen en vertrouwt op wat zij hem voorschrijven. 
Ervaring van de relatie met de arts 
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De ervaring van de relatie met de arts is belangrijk voor deze respondent. Als deze relatie niet goed is, 
of zonder goede communicatie, ervaart de respondent dit als erg vervelend. Hij voelt zich niet gezien 
en niet belangrijk voor de arts. Vooral in combinatie met de ervaring van ziek zijn, is dit voor deze 
respondent een vervelende ervaring. 
‘Ja dus die had allemaal kamertjes en overal een pufje en dan liep ze naar de volgende. Nou 
daar werd ik ontzettend nerveus van dat mens vooral als je niks ziet en je maakt je ontzettend 
zorgen van wat ik heb.’ 
‘Ja eerlijk en open dus ja ik bedoel ik zeg altijd heel veel goede doctoren kunnen niet praten. 
Bevorderende factoren gezamenlijke besluitvorming 
De bevorderende factoren zijn de thema’s ‘ervaring van de relatie met de arts’, kennis’ en ‘acceptatie’. 
Ervaring van de relatie met de arts 
Het thema ‘ervaring van de relatie met de arts’ komt ook weer terug in de bevorderende factoren. 
Onder dit thema vallen ook de codes ‘vertrouwen’, ‘eerlijkheid’ en ‘openheid’. Voor deze respondent 
is open communiceren erg belangrijk. Hij wil graag op de hoogte worden gehouden en vertrouwt op 
de arts.  
‘Ja gewoon communicatie en gewoon eerlijk open. [Ah ja open en] Ja ze kunnen je niet beter 
maken maar ze kunnen je wel zo goed mogelijk helpen.’ 
‘[Wat vond je van het gesprek met Regi?] Ja nou dat is gewoon altijd eh een beetje bijpraten.’ 
De omgang met de arts is ook erg belangrijk voor deze respondent. Hij onderstreept nog het feit dat 
een goed ziekenhuis niet wil zeggen dat de arts goed met je omgaat. Deze omgang is voor hem zo 
belangrijk dat hij de dokter een Oscar geeft. 
‘Ja ik vond ik eh ja ik vind dat die man een Oscar verdient. [Haha] Nee dat meen ik echt, ik 
vind het een ontzettend fijne als ik het verschil zie hoe ik in het Erasmus hoe ze daar met je 
omgaan en hier terwijl dat ook een heel goed ziekenhuis is he.’ 
Accepteren van ziek zijn 
Naast de omgang met de arts vindt deze respondent het accepteren van ziek zijn ook belangrijk. Hij 
ziet dit zelf als een proces, waar echt tijd voor nodig is. Hij heeft zelf het ziek zijn geaccepteerd maar 
weet dat dit een jaar nodig had bij hemzelf.  
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‘Dat heeft gewoon een jaar nodig om het een plekje te geven. Dus dan wil ik nog wel eens wat 
zeggen om iemand een hart onder de riem te steken.’ 
Het accepteren van ziek zijn is een belangrijke factor. Het is een proces waar deze respondent een jaar 
voor nodig had. Het kan daarom belemmerend werken als dit proces nog in gang is. Eenmaal 
geaccepteerd, is het juist een bevorderende factor. 
Ervaring gezamenlijke besluitvorming 
De ervaring van de gezamenlijke besluitvorming draait bij deze respondent vooral om het krijgen van 
informatie van de zorgverleners. Hij vind het fijn om informatie te krijgen van de arts en de 
verpleegkundig specialist. Hij geeft dan vaak goedkeuring of hij vindt het een goed idee van de 
zorgverlener. Af en toe heeft hij ook het gevoel ‘geen keuze te hebben’, omdat de wanorde (pijn, 
onzekerheid, ervaring van ziek zijn) overheerst. 
Krijgen van zorgverleners 
Op de momenten dat deze respondent beslissingen over medicatie moest nemen, heeft hij het gevoel 
dat de keuzes door de arts zijn gemaakt. Hij is hier tevreden mee omdat hij ook veel andere dingen aan 
zijn hoofd had.  
‘[Heb je ook beslissingen moeten nemen over medicijnen of andere dingen?] Nee alle 
beslissingen zijn wel voor mij genomen. [Ja?] Ja ja je bedoelt sinds ik MS heb? [Ja]  Ja nee eh 
ja ik had niet zoveel te vertellen. [Nee?] Nou ik kon niks meer ik kon niet meer werken ik had 
net een huis gekocht dus eh we kwamen zware financiële problemen. [Ach ja] Huis moeten 
verkopen en met een ton verlies. Dus ja eh de meeste dingen zijn wel voor mij genomen.’ 
‘[Ging dat ook in overleg die prednison?] Ja maar ik kreeg dystrofie van mijn arm en ja dan 
kom je bij de reumatoloog en hup zware prednison kuur en dus ik heb er al een paar gehad in 
het begin en nu is het gewoon alleen vitamine D dus.’  
Het ziek zijn, de onzekerheid en de bijbehorende wanorde, is voor deze respondent overheersend. Het 
is daarom prettig en logisch voor hem dat de arts de beslissingen neemt over de medicatie. 
Gevoel van geïnformeerd worden 
Onder het thema ‘gevoel van geïnformeerd worden’ worden de momenten verstaan dat de respondent 
kennis krijgt van de arts of verpleegkundig specialist. Met deze kennis wordt hem medicatie, of 
manieren van gebruik van medicatie aangeboden. Hij ervaart dit als prettig. Op de vraag van de 
onderzoeker hoe hij het gesprek met Regi ervoer zegt hij: ‘Ja absoluut ja hij weet ook alles en ja hij 
weet heel veel en ja echt super goed.’ 
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De kennis en medicatie wordt hem dus aangeboden. De keuze voor deze respondent is het wel of niet 
aannemen van het aanbod.  
‘En toen kwam hij van jo er is een nieuw manier van Copaxone spuiten 3 keer per week wil je 
daar mee werken? [Hmm] Ja graag.’ 
‘Ja eh net zoals ik spoot iedere dag die Copaxone. [Hmm ja] En nu 3 keer per week ja dat heb 
ik wel van hem. Ja hij kwam daarmee ik bedoel als je dat niet van hem hoort eh.. [Dan?] Ja 
hoe moet je het dan weten?’ 
De kennis ligt volgens deze respondent bij de arts. Hij vindt het prettig om deze kennis te krijgen van 
de arts en stemt eigenlijk altijd in met het voorstel van de arts. Hij vertrouwt daarmee op de kennis en 
expertise van de arts. 
Deze respondent wil graag geïnformeerd worden door de arts en de verpleegkundig specialist. Hij 
vertelt ook over de wanorde die hij heeft ervaren tijdens het ziek zijn. De pijn en onzekerheid zijn 
zeker factoren die in de weg kunnen staan bij een gezamenlijke besluitvorming. Daarnaast is het 
accepteren van de ziekte belangrijk voor de ervaring tijdens het consult. 
 
Respondent 4 
Belemmerende factoren gezamenlijke besluitvorming 
De thema’s die naar voren komen als belemmerend zijn ‘leven met ziekte’, ‘ervaring van de relatie 
met de arts’ en ‘ervaringen’.  
 
Leven met ziekte 
Deze respondent ziet het hebben van MS vooral als ‘lastig’. Het belemmert haar in dingen doen en 
sociale activiteiten. Haar grootste probleem is het vaak naar het toilet moeten. Ze komt vaak terug op 
dit onderwerp tijdens het consult met de verpleegkundig specialist. Ook in het interview komt dit naar 
voren als haar grootste ‘concern’.  
‘Ja ja het meest onhandig ook want kijk als ik wat wil drinken dan denk ik al na van ja kan ik 
dat wel want dat ik straks niet ergens naar toe dat ik niet makkelijk naar het toilet kan.[Ja] 
Anders drink ik maar niet en dat is de hele dag eigenlijk.’ 
Tijdens het consult komt deze respondent steeds terug op dit probleem. Het controleren of vragen over 
medicatie zijn voor haar ondergeschikt.  
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Ervaring van de relatie met de arts 
De relatie en de omgang met de arts is belangrijk voor deze respondent. Ze heeft veel goede 
ervaringen met de relatie met de arts maar ook ging het een enkele keer minder goed. Ze was bij het 
krijgen van de diagnose niet voorbereid op slecht nieuws en ervoer het gesprek als heel bot.  
‘Ja ja ehm nou het eerste gesprek waarbij ze mij vertelde dat ik MS had was heel bot. [Ja?] 
Was ook niemand van mijn familie aanwezig dus ik moest dat helemaal alleen aanhoren en 
eh.’ 
Ervaringen  
Naast de ervaring van de relatie met de arts, zijn ook haar eigen ervaringen belangrijk. Het gesprek 
met de arts had ze deze dag als ‘niet fijn’ ervaren. Eerder die dag was er geprobeerd om een naald te 
prikken voor de medicatie. Dit lukte allemaal niet en zorgde voor een vervelende ervaring.  
‘En ik was die dag ook al zoveel geprikt met naalden en dat zoveel mensen hebben geprobeerd 
een naald in mijn lichaam te krijgen om prednison toe te voegen. [O ok] En dat ging ook niet 
goed en daardoor als je het mij zo vraagt dan denk ik ja dat was toen niet fijn.’ 
De ervaringen van deze respondent zorgden voor een bepaald gevoel bij een gesprek met de arts. 
Ofwel, de context is belangrijk voor deze respondent. 
Bevorderende factoren gezamenlijke besluitvorming 
De bevorderende factoren zijn ‘begrepen worden’, ‘afstemmen’ en ‘zorgverlener als gids’. Deze 
categorieën zijn tot één thema samengevoegd. 
Aansluiten zorgverlener 
Het is voor deze respondent belangrijk dat ze begrepen wordt. Ze ervaart het als prettig als de 
zorgverlener haar problemen samenvat. De relatie tussen de arts en de patiënt is ook voor haar erg 
belangrijk. 
‘Als er geluisterd wordt en als degene die tegen over je zit herhaalt wat uiteindelijk je vraag is. 
[Eh wat bedoel je precies? De vraag herhaald of er echt antwoord op geeft?] Ja als je gaat 
zitten praten en je geeft aan waar eh waar tegen welke problemen je aan loopt dan eh. [Ja] 
Zo’n gesprek en als dan de zorgverlener tegen over je zit dan eh en je zit daar tegen te praten 
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dan is het heel fijn als diegene even samenvat waar je vraag dan over gaat. [Omdat je dan het 
idee hebt dat ze je begrijpen?] Ja ja dat is het ja.’ 
Deze respondent ziet de zorgverlener als een gesprekspartner, welke haar adviezen geeft. Het is 
daarom belangrijk om aan te sluiten bij haar behoeften. 
Ervaring gezamenlijke besluitvorming 
De ervaring van gezamenlijke besluitvorming is voor deze respondent vooral het laten informeren 
door de zorgverlener. Daarnaast neemt ze zelf wel een actieve rol aan in het beslissen over 
behandelingen en hulpmiddelen. Haar eigen ervaringen met haar ziekte spelen ook een belangrijke rol 
in beslissingen nemen. 
Zorgverlener als gids 
Deze respondent laat zich informeren door de arts of verpleegkundig specialist. Ze ziet ze als een soort 
gids. Ze vindt het prettig als er adviezen of tips worden gegeven waar zij niet zelf aan had gedacht. 
‘In het verleden zei ik nog wel eens tegen hem van joh ik ben zo moe en als ik dan ’s morgens 
aan de dag begin dan eh eigenlijk moet ik dat dan ’s middags doen. [Hmm] En dan zei hij 
tegen mij maar dan plan je het toch ook ’s middags? Dan ga je dat toch ook doen? [Ja] En 
sindsdien hij dat gezegd heeft dan doe ik dat ook en dat werkt echt wel heel goed hoor.[Ja het 
klinkt zo logisch eigenlijk he?] Dat is helemaal waar maar misschien moet iemand het tegen je 
zeggen.’ 
Ze vindt het prettig dat de verpleegkundig specialist haar iets ‘aangeeft’, waardoor zij hier op in kan 
gaan. Het initiatief komt hier dus vanuit de verpleegkundig specialist, zij kiest of ze instemt of niet.  
‘Ehm ja wat ik al eerder aanhaalde van die ergotherapeut die over dat bad gaat meedenken. 
[Hmm] Dat is wel een mooi voorbeeld dat zij dan ook hun aandeel inbrengen en dat ik daar 
dan nooit bij stil gestaan heb  [Ja ja]  En daar kan ik dan ik dan op in gaan omdat hij dat 
aangeeft. [Ah ja dus hij geeft dat aan en jij kan dan kiezen of jij dat wilt of niet?] Ja ja bedoel 
ik het precies.’ 
Actieve rol 
Naast geadviseerd worden, heeft deze respondent ook een actieve rol in het consult. Ze brengt zelf 
haar keus voor een sacrale neuro-modulator naar voren. De uiteindelijke keuze om dit uit te voeren ligt 
echter wel bij de arts. Hij beslist of hij het aandurft of niet. 
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‘En toen kwam ik toevallig op eh dit apparaatje terecht en toen las ik de omschrijving en toe 
dacht ik he dit is zoals ik ben. [O ok] En misschien is het wel wat voor mij dus toen heb ik dit 
in het Antoniushove besproken met eh de uroloog en die bevestigde het bestaan van dat ding 
maar die zei als je MS hebt weet ik niet of ze dat wel aandurven. [hmm] Dus eh ik stuur je 
door en dan moet je daar maar aan de uroloog overlaten of hij het aandurft of niet. [ja] Nou 
zodoende is het gekomen. [En ze durfden het aan?] Ja omdat ik nog eh liep ik kon nog lopen 
en dat was wel een reden om het nog te proberen.’ 
Ervaring van leven met ziek zijn 
Deze respondent gaat vaak uit van het advies van de arts. Maar ze zegt toch ook op te komen voor haar 
eigen lichaam. Als haar ervaring anders is dan het advies van de arts, zal ze dat wel zeggen. 
‘[Ja en eh als een dokter of verpleegkundige iets anders zegt ga je dan wel daar in mee?] Nou 
ik als ik het echt anders ervaar dan als ik voor mijn eigen lichaam moet opkomen dan zeg ik 
dat wel.’ 
Voor deze respondent is de zorgverlener een soort gids. De relatie met de arts is daarom belangrijk. Ze 
wil graag informatie en adviezen krijgen over situaties waar zij zelf niet aan had gedacht. De kennis 
ligt volgens haar bij de arts, al weet zij zelf het beste hoe ze bepaalde situaties en medicatie ervaart. 
Aansluiten en het gevoel dat ze begrepen wordt is voor haar erg belangrijk in het consult. 
 
Respondent 5 
Belemmerende factoren gezamenlijke besluitvorming 
Het grootste thema bij deze respondent is haar onzekerheid. Ze geeft aan niet altijd alles te zeggen 
tegen de arts. Ze wil vooral niet zielig gevonden worden. Daarnaast heeft ze veel last van haar benen. 
Dit komt tijdens het interview een aantal keer naar voren, maar tijdens de observatie van het consult is 
ze hier niet over begonnen. 
Onzekerheid 
Deze respondent vindt zichzelf een doorzetter. Ze heeft veel pijn maar zegt het vaak niet tegen 
anderen. 
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Ook tegen zorgverleners is ze niet altijd eerlijk over haar problemen. Ze wil niet zitten klagen. 
Uiteindelijk deelt ze haar problemen wel met de arts. Maar alleen de laatste tijd. In het begin hield ze 
veel dingen toch nog voor zich. 
‘Ja en dokter Berger vind ik ook heel fijne arts eh ja daar kan je ook alles aan kwijt maar eh 
soms zeg ik dingen niet. [En waarom zeg je dingen niet dan?] Nee ja dan voel ik me zo van eh 
ja ik weet het niet dan voel ik me zo iets van ze zit te klagen ofzo en ja zo ben ik niet. [Nee 
maar misschien kunnen ze je wel helpen toch?] Ja nou ja nou uiteindelijk doe ik het dan wel ik 
zeg het ook eerlijk de laatste tijd want ik wil niet zielig gevonden worden weet je.’ 
De relatie met de arts is hierin dus ook erg belangrijk. Het vertrouwen en openheid moet er zijn voor 
deze respondent om haar problemen te kunnen en durven delen. 
Ervaring van leven met ziekte 
Haar pijn en de stand van haar benen ervaart ze als erg belemmerend. Dit thema hangt nauw samen 
met het vorige thema. Ze heeft deze klachten namelijk (nog) niet besproken met de verpleegkundig 
specialist. Op de vraag of ze met de klachten naar de verpleegkundig specialist is gegaan antwoord ze 
met het feit dat ze deze klachten al een hele tijd heeft. 
‘Ja met lopen en met liggen in bed want dat is het probleem als je gaat liggen in bed dan ik 
slaap ook heel raar en ik slaap dan ook gedraaid kijk zo met mijn been naar buiten en die naar 
binnen en eh dat is niet zo dat ik mijn benen recht slaap. [Ja lastig maar u was met uw klachten 
bij Regi gekomen?] Ja die heb ik al een hele tijd.’ 
Bevorderende factoren gezamenlijke besluitvorming 
Het belangrijkste voor deze respondent is de relatie met de arts. Het vertrouwen dat ze heeft in de arts 
is voor haar een proces geweest. Eerst was ze niet eerlijk en open in het consult. Tegenwoordig gaat 
dit beter.  
Ervaring van de relatie met de arts 
Ze ervaart het vertellen van haar verhaal als prettig. Voorheen zei ze altijd dat het goed ging omdat ze 
niet wilde klagen.  
‘Nou wat er goed aan is eh ik vind eh als je je verhaal vertelt dan eh zeg maar nou vroeger 
deed ik dat nooit en dan zei ik altijd van nou het gaat goed hoor.’ 
Tijdens het consult stelde ze veel vragen. Ze vindt dat ze, net als haar broer en zus, vreemd loopt. 
Daarom gaat ze een genetisch onderzoek laten doen. Ze stelt hier ook veel vragen over. Op de 
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antwoorden die de verpleegkundig specialist geeft antwoord ze met ‘ja meneer’ of ‘ja dokter’. Bij het 
aangeven dat ze liever elke dag blijft spuiten, oogt ze erg onzeker. Het kost de verpleegkundig 
specialist veel tijd om haar gerust te stellen en dat haar keuze goed is.  
‘En eh als ze je nu vragen stelt ja met dat lopen enzo ja ik doe dat dan gewoon en eh ik vind 
dat fijn ja te woord wordt gestaan en ja met dat spuiten. [Hmm] Ja elke dag of eh elke dag 3 
keer wat sterker en dat je zelf aan kan geven waar je je prettiger bij voelt.’ 
Ervaring gezamenlijke besluitvorming 
Deze respondent ervaart de gezamenlijke besluitvorming als het geïnformeerd worden door de arts. 
Daarom is de relatie met de arts ook erg belangrijk. De beweegredenen om voor een medicijn te 
kiezen zijn vooral de lichamelijke ongemakken van deze respondent, zoals de pijn en kramp in haar 
benen. 
Ervaring van de relatie met de arts 
Op de vraag hoe ze de medicatie kiest, antwoord deze respondent met de beschrijving van de artsen 
die ze heeft gehad. Ze weet niet meer hoe de medicatie heette, maar wel hoe ze samen de medicatie 
gingen uitproberen.  
‘Ja en dan zei die nou weet je als die medicijn niet goed gaat dat proberen we weer wat anders, 
je moet niet vragen aan mij hoe het heet allemaal. [Nee] Ja dat weet ik niet meer dat zijn er zo 
veel en eh die man ging met pensioen en toen kreeg ik dokter van der Vecht of zoiets ja.’  
 
Informed consent 
Het thema ‘informed consent’ ligt dicht bij het vorige thema. Deze respondent leunt op het advies van 
de arts. Ze heeft het gevoel dat ze zelf de keuze maakt, doordat haar elke keer wordt gevraagd of ze 
instemt of niet. Ze stemt altijd in met het voorstel van de arts. 
‘[Hmm en hoe ging dat dan dat wisselen van medicijnen? kan u vertellen hoe dat dan ging?] Ja 
eh proberen. [Ja] Ja met lopen en op tafel dan deden mijn voeten zo en toen gingen we wat 
proberen en ja toen heb ik daar in ingestemd gewoon. [O ja en ga je daar dan in mee altijd?] Ja 
ja ja. [Want..] Ja want dan zegt hij op een gegeven moment want ja ik ben geen arts dus.’ 
‘[Ok en eh heb je ooit zelf wel eens aangegeven dat je je andere medicijnen wilde?] Nee nee ik 
luister altijd naar de arts. [Hmm] Ja nou eh ik ben geen arts mevrouw en als ik naar een arts ga 
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dan denk ik ja die weet het beter dan ik en dan ja maar het eh ach het gaat nooit weg en dat 
vind ik wel vervelend.’ 
‘[En heeft u het gevoel dat u dat zelf gekozen heeft of is dit het besluit van de dokter geweest.] 
Nou ik heb er niet om gevraagd dus eh. [Nee?] Nee het werd voorgesteld. [Ja toen heeft u 
ingestemd?] Ja ja.’ 
 ‘En ik denk eh ja doe maar want als je het probeert dan eh wie niet waagt wie niet wint of 
zoiets toch?’  
De relatie met de arts bestaat voor deze respondent vooral uit de adviezen en voorstellen aannemen. Ze 
heeft erg het gevoel dat de arts het beter weet en gaat altijd mee in zijn besluit. Het vertrouwen op de 
arts en zijn kennis is hierin erg belangrijk. 
Ervaring van leven met ziekte 
Naast de overtuiging dat de arts het beter weet dan zij, is een andere beweegreden om te kiezen de pijn 
en ongemak die deze respondent ervaart.  
‘[En waarom heeft u ingestemd?] Eh eigenlijk heb ik ingestemd om het te proberen zeg maar 
zodat die pijn weg gaat want zodra ik in bed ga liggen want als ik ga liggen zo recht in bed zo 
helemaal plat dan dan eh dan gaat het niet en nu nog dan slapen mijn benen nog buiten bed en 
‘s nachts heb ik dan soms niet altijd nog veel pijn maar dan gaat alles verkrampen en ja dat is 
heel vervelend en ik kan wel medicijnen blijven proberen maar ja het is zo.’ 
Haar reden om medicatie te proberen is het probleem van de pijn in haar benen. Ze wil hiervoor alles 
proberen en neemt daarom alles aan. Ze kiest dus vanuit haar ongemak en pijn. 
Deze respondent heeft veel aan een goede, vertrouwensrelatie met de arts.  Ze vertelt niet altijd alles, 
maar op den duur wordt ze meer open hierover. Ze ziet de arts als degene met de kennis en de 
expertise. Ze heeft veel pijn in haar benen en wil daarom eigenlijk alles proberen. Ze zal nooit ‘nee’ 
zeggen tegen een voorstel van de arts, omdat ze het gevoel heeft dat hij het toch het beste weet. Ze 
blijft wel graag bij het vertrouwde. Het voorstel van de verpleegkundig specialist om drie keer in de 
week medicatie te gebruiken zorgde voor veel onzekerheid bij deze respondent. Het ‘zelf kiezen’ heeft 
voor haar dus een averechts effect. De verpleegkundig specialist heeft haar weer moeten overtuigen 
dat elke dag spuiten ook goed is.  
 
Respondent 6 
Belemmerende factoren gezamenlijke besluitvorming 
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Belemmerende ervaringen voor deze respondent is zijn ervaring met ziek zijn. Hij benoemt een aantal 
keer het feit dat hij niet meer beter wordt. Er is geen ‘cure’ voor MS. Daarom blijft het vooral een 
‘kwestie van uitproberen’.  
Ervaring met ziek zijn 
Belangrijk voor deze respondent is het feit dat hij zijn lichaam kan voelen en de arts niet. Hij geeft ook 
zijn twijfel aan over de medicatie omdat hij er toch niet beter van gaat worden.  
‘Want, niemand kan tegen mij zeggen dat als je dit neemt wordt je wel beter. [Er zijn geen 
medicijnen om beter te maken?] Nee. Dus ehh. 
De arts kan volgens deze respondent een beslissing maken op basis van de uitkomst van een 
onderzoek. Ze kan alleen niet voelen hoe het voor hem voelt.  
‘En kan zij vanwege de uitkomst van het onderzoek een beslissing maken, dat is duidelijk. Zij 
kan het niet zien en niet voelen. [Nee] Want ik zie er redelijk gezond uit nu. [Ja] Ik heb nu 
stijve benen dat zie je, dat ik van die andere kamer naar hier ben gelopen. [Hmm] Maar ik heb 
een brandend gevoel hier in mijn benen. [Maar dat zien ze niet] Nee maar zie jij ook niet.’ 
Bevorderende factoren gezamenlijke besluitvorming 
Het belangrijkste voor deze respondent is de ervaring van de relatie met de arts. Een goed contact is 
voor deze respondent essentieel.  
Ervaring van de relatie met de arts 
Een goede relatie met de arts is bestaat voor deze respondent uit  duidelijkheid, vriendelijkheid en een 
glimlach. 
‘[Wat is daar belangrijk aan?] Goed contact. [Goed contact.] Duidelijkheid. [Duidelijkheid, 
goed contact en wat nog meer? Wat vind u nog meer dan goed contact?] (korte pauze) 
Vriendelijk en eh ja lachen.’ 
Naast een goede relatie met de arts, is de arts ook belangrijk om informatie van te krijgen. 
 ‘[Of kende - wist u die nieuwe medicijnen al?]  Die nieuwe niet nee. Dus dat is misschien een 
optie voor de toekomst.’ 
Ervaring gezamenlijke besluitvorming 
De ervaring van gezamenlijke besluitvorming zit voor deze respondent vooral in het aangeboden 
krijgen door de zorgverlener. Hij krijgt medicatie aangeboden en beslist dan of hij dit wel of niet wil. 
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Hij vindt zichzelf verantwoordelijk voor het kiezen, en wil daarom graag ‘in controle’ blijven. Toch 
neemt hij wel altijd het advies van de expert. 
Aangeboden krijgen door zorgverlener 
Op de meeste vragen over beslissingen maken antwoordt deze respondent met het gegeven dat het 
‘aangeboden’ werd. Hij heeft wel het gevoel dat hij  kan kiezen of hij het wel of niet aanneemt.  
‘Ja ze hadden toen in Westeinde vast gesteld MS was relapse en remitting dus eh dat is waar 
Copaxone is voor. [Ja, maar je kon niet kiezen tussen verschillende medicijnen toch?] Ow, 
nee, nee. [Alleen Copaxone] Ja alleen Copaxone alleen Copaxone  was aangeboden.’ 
‘Ja aangeboden die had nieuwe medicijnen dus als je dat wil proberen. [Mm-mm] En eh dat 
was eh tabletten. In plaats van inspuiten dus eh.’ 
In controle zijn 
Het ‘zelf kiezen’ is voor hem belangrijk omdat hij in controle wil zijn over zijn eigen lichaam. Het 
aannemen van de aangeboden medicijnen voelt voor hem als zijn eigen verantwoordelijkheid. Mocht 
het dan fout gaan, is het zijn eigen schuld. 
‘[Hmm. En erm hoe is het voor je dat je zelf kan beslissen? Wat betekent dat voor jou?] Dat ik 
eh in controle ben. [Ja] Van mijn eigen lichaam. [En dat is belangrijk?] Ja. [Waarom is dat 
belangrijk?] Ja want als het fout gaat dan is het mijn schuld.’ 
In controle zijn betekent ook het ervaren van je eigen lichaam. Niemand kan ervaren wat hij ervaart 
volgens deze respondent. Daarom is het belangrijk dat hij in controle is. 
‘JA ja, niemand kan iets zeggen niemand kan dat. Je kan alleen in je eigen lichaam voelen.’ 
Ervaring van de relatie met de arts 
Ondanks zijn gevoel van ‘in controle zijn’ en ‘eigen verantwoordelijkheid’ volgt hij wel altijd het 
advies van de expert op. De ervaring van de relatie met de arts is daarom belangrijk. Hij vertrouwt op 
het advies van de expert. 
 ‘[Want je hebt het idee dat het niet werkt?] Nou nee zij had het idee dat het niet werkt.’ 
‘[Maar je vindt dat jij verantwoordelijk bent voor eh of je wel of niet medicijnen slikt?]  Ja, ik 
eh ja.... ik neem altijd het advies van de expert. [Sorry?] Ik neem altijd het advies van de 
expert. [Ja] Die deskundige, daar gaat het om. Nooit uitsluiten. Maar om een beslissing eh om 
een medicijn te nemen.’  
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Voor deze respondent is het zelf beslissen over medicatie belangrijk omdat hij zelf verantwoordelijk is 
voor zijn lichaam. Alleen hij kan voelen waar hij last van heeft. Hij gaat wel altijd uit van het advies 
van de expert. En de keuzes voor medicijnen die hij gemaakt heeft, zijn hem aangeboden door de arts. 
Door de bijwerkingen van de medicatie besluit hij nu geen medicijnen te nemen. Hij wacht af tot hij 
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Bijlage 3: observatieprotocol respondent 1-6 
 
Observatieprotocol  datum: 09 -06 -2015   respondent 1 
          codes 
Personen 
 
Jonge jongen van 25 jaar. Vpk roept hem en 
hij loopt naar binnen en gaat op de stoel 






Begin van het gesprek 
Doel? 
Tegen over elkaar. Jongen leunt naar 
achteren en vpk leunt naar voren met elle 
bogen op de tafel. 
Sfeer is relaxed en er wordt niet 
onderbroken (30 min gesprek) 
 
Vpk vraagt hoe gaat het? Jongen: hmmm 














Verpleegkundige luistert lang en heeft veel 
geduld als pt vragen die hij in zijn telefoon 
heeft staan opzoekt. Er wordt je gezegd en 









Pt heeft veel vragen. Vpk tekent op een vel 
papier om energielevel uit te beelden. Pt 
vraagt over trillende handen. Hij schaamt 
zich hiervoor. Vpk gaat niet in op de 
schaamte maar verteld over het feit dat 
medicatie je niet beter maakt. Je moet een 
evenwicht zoeken als MS patient. Jongen 
komt weer terug op het trillen van de 
handen. Vpk maakt een eetschema en de 
jongen lijkt het te snappen, maar blijft over 
het getril van zijn handen praten. Hij wil niet 
dat mensen dit zien dus dan eet hij liever 
niet als er mensen bij zijn. Dan schakelt de 
jongen ineens naar ander nieuws: hij gaat 
 
Schaamte 
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trouwen! Vpk gaat daar op in met een 
grapje, maar vraagt daarna door of zijn 
verloofde heeft nagedacht over zijn ziekte. 








Ruimte om te praten 
Emoties 
Tijd (wie aan het 
woord) 
Afsluiting (door wie, 
hoe?) 
Veel ruimte om te praten. Vpk geeft de 
jongen veel ruimte en tijd maar vraagt 
weinig door naar zijn schaamte gevoelens.  
 
 
Afgesloten door de vpk. Patient merkt 











Hij wil niet dat iemand ziet dat hij trilt en 




Patient laten inzien dat hij niet meer beter 
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Observatieprotocol  datum: 16-06-2015   Respondent 2 
         codes 
Personen 
 
1 man van 55 jaar loopt binnen bij de 
vpk als deze hem roept. Hij neemt 






Begin van het 
gesprek 
Doel? 
De sfeer is relaxt. De man zit 
voorovergebogen en de vpk zit schuin 
tegenover hem achter de pc.  
Er wordt twee keer geklopt en 
binnengelopen door een collega. 
Beiden lijken hier niet op te reageren 
en praten gewoon door. 
Hoe gaat het met jou? 









Vraagt hoe het gaat en waar hij 
behoefte aan heeft. Ook meet hij de 
bloeddruk en gewicht. 









Patient vraagt veel. Begint met 
verhaal dat hij heeft geskated. Lijkt 
hier trots op te zijn. Zegt dat het 
belangrijk is om te bewegen en vraagt 
of het om voeding kan gaan bij het 
krijgen van MS. Vpk verteld over zijn 
bezoek aan een congres waar de eerste 
resultaten van een onderzoek lieten 
zien dat MS verband heeft met 








Info krijgen van vpk 
Ruimte om te praten 
Emoties 
Tijd (wie aan het 
woord) 
Afsluiting (door wie, 
Veel ruimte. Gelijkwaardig gesprek. 
Beiden vertellen en vragen. Pt vraagt 
zich een aantal keer af hoe het komt 
dat hij MS heeft gekregen. Ook zegt 




Angst voor prikken 
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hoe?) Gesprek duurt ongeveer 20 min 




Hoe komt het dat ik MS heb? 




Checken van meneer en vragen hoe 
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Observatieprotocol  datum: 16-06   respondent 3 
         codes 
Personen 
 
Moeder en dochter. Vpk zit tegenover 







Begin van het 
gesprek 
Doel? 
Tegenover elkaar. Dochter zit 
voorover en ‘actief’. Moeder leunt 
achterover en gesloten houding.  










Tekent op een papier 4 medicatie 
soorten. De eerste twee vallen af en ze 
kan kiezen tussen twee. De vpk 
omcirkeld Tysabri 












Beiden stellen vragen. Ook de moeder 
wordt een paar keer gevraagd, heeft 
zelf geen vragen.  
Pt is gestopt met de copaxone want 
kreeg toch shubs. Was daarom niet 
meer zeker of de med werkte. Ook 
had ze veel bijwerkingen 
Patient is actief. Vpk eerst ook later 







Ruimte om te praten 
Emoties 
Tijd (wie aan het 
woord) 
Afsluiting (door wie, 
hoe?) 
Veel ruimte om te praten in het 
gesprek van 30 min. Het doel was om 
een nieuwe medicatie te kiezen. De 
meeste informatie wordt gegeven over 
Tysabri en de pt zegt vrij snel dat ze 
voor tysabri kiest omdat ze deze naam 
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dvd  
gegeven met informatie hierover 
 
Vpk sluit af. Stuurt een afspraak om 








Nieuwe medicatie omdat ze veel 
bijwerkingen had van copaxone: geen 
eetlust, ziek en zwak voelen. Nadat ze 
toch nog een shub kreeg had ze niet 
het gevoel meer dat de medicatie 





Nieuwe medicatie. Tysabri lijkt erg de 
voorkeur van de vpk te hebben. 
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Observatieprotocol  datum: 16-06   respondent 4 
          
Personen 
 





Begin van het 
gesprek 
Doel? 
Relaxde sfeer. Al heeft de pt haast 
want ze heeft per ongeluk een dubbele 
afspraak gemaakt en moet over 15 min 
weg. 
Vpk zit achter de pc te tikken en pt 
leunt achterover 
 
Pt begint met vragen 















Adviseert en regelt een parkeerschijf 
en een ergotherapeut 










Veel vragen van de pt. 
 
Verpleegkundige beantwoord en geeft 
advies 
Pt verteld over haar blaas problematiek 
en hoe het erasmus haar daar bij gaat 










Ruimte om te praten 
Emoties 
Tijd (wie aan het 
woord) 
Afsluiting (door wie, 
hoe?) 
Duurt maar ongeveer 10 min. Ivm 
haast 
 
Wordt zenuwachtig als vpk het over 
een evt rolstoel heeft. Vpk gaat hier 
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onderwerp 
 
Vpk door te zeggen dat de volgende 
afspraak over 6 maanden is 
Opgave patient? 
 
Vindt achteruitgaan lastig. Is blij met 
de hulp van vpk door dingen te regelen 
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Observatieprotocol  datum: 07-07 -2015   respondent 5 
         codes 
Personen 
 










Vrouw komt onzeker over. Zegt 
meneer en u. vpk zegt jij 
 
 









Vraagt hoe het gaat met medicijnen en 
biedt haar aan nieuwe vorm te 
gebruiken, vrouw wordt zenuwachtig 
en onzeker 
Nieuwe vorm med aangeboden 
Onzekerheid 








Vrouw gaat met broer en zus genetisch 
onderzoek doen maar weet niet wat 
dat is. Vpk legt uit. Vrouw gedraagt 
zich ‘onderdanig’ en zegt overal ja en 
ja meneer op 
Vrouw maakt zich zorgen: haar 
morfine is op en nog niet gekregen van 
de huisarts. Ze stelt veel vragen ook 
aan mij. Zoekt veel bevestiging. Ik 
knik op de meeste vragen maar geef 
wel antwoord op vakantie vraag. 
 
Onderdanig aan vpk 
 




Bevestiging van vpk 
Ruimte om te praten 
Emoties 
Tijd (wie aan het 
woord) 
Afsluiting (door wie, 
hoe?) 
Vrouw praat veel en veel vragen. Vpk 
biedt aan om 3 keer per week te gaan 
spuiten ipv elke dag. Wil je dat? 
Vrouw: het is uw keus ik ben geen 
arts. Vpk: er zijn 2 opties wat je wil. 
Vrouw: het is uw keus ik ben geen 




Keus bij arts 
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liever bij wat ze nu doet. Vraagt 3 keer 
als u dat goed vindt?  En is het goed 
wat ik doe meneer? 
Op de vraag of er een copaxone vpk 
bij haar thuis komt: maar ik doe het 
toch goed? Doe ik het goed meneer? 
(lijkt onzekerder te worden van dit 
voorstel) 
 







Veel lichamelijke klachten en 
onzekerheid. Komt veel terug op haar 
lichamelijke klachten en de 







Controle en aanbieden van nieuwe 








Bij lichamelijk onderzoek: vrouw: is 
het erg meneer? Is mijn bloeddruk te 
hoog? Dar kan ik niks aan doen 
meneer? Ik doe alles wat u wil. 
Vrouw heeft veel pijn geeft ze vaak 
aan 
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Observatieprotocol  datum: 07-07 -2015   respondent 6 
         codes 
Personen 
 











Sfeer is relaxed. Man komt 
zelfverzekerd over en heeft al 












Schrijft alle medicatie op een a4. Bij 
de tweede lijns zet hij een streep. 
Man vraagt hier niet naar. 















Vpk checkt de medicijn geschiedenis 
en de reden van stoppen. De man 
verteld dat hij jaren lang copaxone 
heeft gebruikt en dit goed werkte. Hij 
is over gegaan op tabletten maar deze 
hadden erge bijwerkingen en daarom 
is hij ermee gestopt 
Patient luistert beetje 
ongeïnteresseerd. Hij heeft naar mijn 
idee zijn keus al gemaakt. Waarom is 









Keuze al gemaakt 
Ruimte om te praten 
Emoties 
Tijd (wie aan het 
woord) 
Afsluiting (door wie, 
Veel ruimte. Vpk zegt van te voren ik 
ga u de opties geven maar u hoeft 
geen beslissing te maken. En schrijft 
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hoe?)  
Pat: ik ga gewoon even kijken hoe het 
nu gaat zonder medicatie 
Opgave patient? 
 
Wil geen medicatie. Is gestopt en 













Meneer heeft ook van andere mensen 
gehoord dat copaxone vervelend is 
dus hij wil daar ook liever niet naar 
terug (dit terwijl hij zelf geen last 
hiervan had) 
De ervaring met de tabletten heeft er 
voor gezorgd dat hij even genoeg van 
medicatie heeft 
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Bijlage 4: Patiënten informatiebrief  
 
Een onderzoek naar de besluitvorming door patiënten met MS. 
Dit onderzoek wordt uitgevoerd in het kader van de master opleiding Zorgethiek en Beleid 
aan de Universiteit voor Humanistiek. Als zorgethici vragen wij ons altijd af wat goede zorg 
is, en hoe de zorg nog beter kan. De laatste tijd ligt de aandacht binnen de gezondheidszorg 
veelal op het zelf beslissen door patiënten. Het zelf beslissen is belangrijk, maar er is nog 
weinig inzicht in de ervaringen van patiënten bij het zelf kiezen. Dit onderzoek richt zich 
daarom op de ervaring van u als patiënt bij het nemen van beslissingen. Door te onderzoeken 
waar u als patiënt tegen aan loopt in het keuze proces, kunnen we de geboden zorg beter laten 
aansluiten op uw behoeftes. 
Uitvoerende onderzoeker: Marieke Breed, röntgenlaborant en master student Zorgethiek en 
Beleid aan de Universiteit voor Humanistiek te Utrecht.  
E-mail:  Mariekebreed100@hotmail.com 
Telefoon nummer: 06-45093144 
In Samenwerking met: Regi Bockhorni da Silva, MS-verpleegkundig specialist in het 
Medisch Centrum Haaglanden te Den Haag. 
Begeleider van het onderzoek: Prof. dr. Leo Visser. Bijzonder hoogleraar MS en neuroloog in 
het St. Elisabeth ziekenhuis te Tilburg. 
Ik, __________________________________ heb de informatie gelezen en begrepen en geef 
toestemming om mee te doen aan het onderzoek. Ik weet dat ik ten alle tijden kan stoppen met 
dit onderzoek, dat mijn gegevens anoniem zullen worden gemaakt en niet worden verspreid 
aan derden.  
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Bijlage 5: Interview vragen semi gestructureerd 
 Personalia 
Wil je wat over jezelf vertellen? (familie, werk, hobby’s, wat is belangrijk voor jou?) 
Wanneer heb je de diagnose MS gekregen? 
Wist je al wat MS inhield / was voor dat je de diagnose kreeg? 
Hoe is deze diagnose gesteld? (welke onderzoeken heb je gehad?) 
Hoe vindt/ ervaar je het hebben van MS? 
Wat is de grootste verandering sinds je MS hebt? 
 Gesprekken 
Hoe heb je de eerste gesprekken met de dokter en verpleegkundige ervaren? 
Wat was er goed aan de gesprekken en wat kon beter? 
Wanneer ben je tevreden over een consult?  (waarom en wat maakt je tevreden?) 
Hoe vond je het gesprek met Regi? 
Wat vond je goed? 
 Informatie 
Heb je veel informatie ontvangen over MS?   
Hoe heb je het krijgen van informatie ervaren? 
Heb je zelf hierna nog informatie opgezocht? 
Heb je zelf veel vertelt aan de dokter en verpleegkundige? 
Heb je het idee dat hier goed naar geluisterd is?  
 Beslissingen 
Heb je voor jouw idee al beslissingen moeten nemen? (welke, waarom niet?) 
Hoe heb je de keuzes genomen? (alleen, met hulp, familie, vrienden) 
Wie of wat hebben invloed op jouw keuzes? 
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Welke informatie heb je nodig voor een goede beslissing? 
Wat is voor jou gezamenlijke besluitvorming?  
Waar moet de dokter/verpleegkundige rekening mee houden bij beslissingen?  
 Toekomst 
Hoe zie je de toekomst ?  
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Bijlage 6: Fasering van het geheel 
Oorspronkelijke fasering: 
 
 27 april - 3 mei 
Toestemming METC 
Inleveren onderzoeksvoorstel 
Start met het verzenden van brieven naar mogelijke 
respondenten in samenwerking met Regi Bockhorni. 
  
4 mei -10 mei 
Bellen naar de mogelijke respondenten. En afspraken 
inplannen voor observaties en interviews. 
 
11 mei - 17 mei 
Eerste observatie(s) en interview(s) 
Bellen naar de mogelijke respondenten. En afspraken 
inplannen voor observaties en interviews. 
 
18 mei – 24 mei 
Observaties en interviews 
Uitwerken van de eerste observaties en interviews 
 
25 mei – 31 mei 
Observaties en interviews 
Uitwerken van de observaties en interviews 
Analyse van de data 
 
1 juni – 7 juni 
Observaties en interviews 
Uitwerken van de observaties en interviews 
Analyse van de data 
 
8 juni – 14 juni 
Uitloopweek dataverzameling 
Analyse van de data en schrijven 
 
15 juni – 21 juni 
Bijkomende literatuur lezen en verwerken 
Analyse van de data 
Schrijven 
 
22 juni -28 juni 
Bijkomende literatuur lezen en verwerken 
Analyse van de data   
Schrijven 
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Uitgevoerde fasering: 
Voorbereiding 
(21 april – 11 juni) 
Inleveren onderzoeksvoorstel  
Aanvragen niet WMO verklaring 
Toestemming METC 
Afspraken maken met MS verpleegkundig specialist 
11 juni t/m 19 juni Interviews met 4 verschillende respondenten en de 
verpleegkundig specialist. 
11 juni t/m 23 juni Transcriberen van de eerste interviews en de 
observatieverslagen uitwerken 
23 juni t/m 25 juni Memo’s maken bij de interviews en de eerste thema’s  
25 juni t/m 27 juni Thema’s per respondent bekijken en connecties 
maken tussen de thema’s 
27 juni Peer review van de thema’s en aanvullingen van de 
memo’s 
27 juni t/m 30 juni Interviews afnemen 
2 juli t/m 7 juli Transcriberen   
7 juli Memo’s maken 
8 juli t/m 20 juli Coderen en analyseren van de laatste respondenten. 
20 juli- 01 augustus schrijven van analyse en discussie. Extra literatuur 
zoeken. 27 juli eerste versie inleveren. 
01 augustus Peer review van de thema’s en gevonden literatuur 
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09 uni 2015 resp 1 man 25 jaar 
 
I: hoe ging het gesprek? 
R: ja het ging wel. het ging wel goed, 
maar ja alle vragen gevraagd. 
I: hmm 
R: En ja, hij heeft ze allemaal 
beantwoord. 
I: hmm. ben je al vaker bij Regi 
geweest? 
R ehh.. ja ja een paar keer 
I: hoeveelste gesprek is dit? 
R: derde  
I: o ja derde gesprek 
R: ja 
I: En is er verschil met de vorige 
gesprekken? 
R: nee hetzelfde 
I: En vond je eigenlijk het gesprek goed 
gaan? 
R: dit gesprek? 
I : ja, wat vond je er goed aan gaan? 
R: ja, dat hij mij alles uitlegde 
I: hmm 
R: dan ehh hoe die tysabri in elkaar zit 
I: hmm 
R: en dat ik ja dat ik niet veel mag lopen, 
maar dan moet ik denken dat ik als ik 
me een dag niet goed voel ik een beetje 
moet lopen en niet veel, zodat ik niet 
moe wordt 
I: ja ja inderdaad. En had je nog vragen 
over na het gesprek? 
R: eh nee 
I: nee, alles gevraagd? 
R: ja alles gevraagd en alles beantwoord 
I: Ok, en heb je beslissingen moeten 
nemen of iets moeten kiezen tijdens het 
gesprek? 
R: Eh.. nee nee. nu denk ik gewoon aan 
de medicatie die ik gebruik 
I: ja 
R: eh ja ik hoop dat het gaat helpen bij 
mij 
I: want je krijgt nieuwe medicatie 
begreep ik? 










































































MrI hoofd hoor je te krijgen bij deze 

























Maar de medicatie bleek puinhoop: 












Beschadigde lever komt door de 
medicatie die hem gegeven is. 


















Twee keer beter dan niets, misschien 
toch niet helemaal tevreden? 
copaxone en dat moest ik zeven dagen 
per week prikken 
I: Ja  
R: maar eh dat pakte niks uit 
I: want je merkte geen verschil? 
R: ja nou ik was eerst bij het ziekenhuis 
erasmus in Rotterdam 
I: ja hmm 
R: En ja ik kreeg daar sinds 2012 geen 
MRI hoofd scan. En bij deze ziekte hoor 
je eigenlijk ieder jaar een MRI hoofd 
scan te krijgen om te kijken of het stabiel 
is gebleven of niet. 
I: hmm 
R: En daar hebben ze dat niet gedaan 
en ze zeiden copaxone dat gaat helpen 
I: hmm 
R: Dus ja ik vertrouwde hun en de eerste 
grote aanval was in 2013 
I: ja 
R: En ja ik kon niet lopen, mijn linker 
been volgens mij en ja ik werd drie 
dagen opgenomen en via infuus kreeg ik 
medicatie 
I: hmm 
R: En een dag daarna moest ik bloed 
gaan prikken en ja het was gewoon een 
puinhoop die medicatie die ik kreeg. 
I: hoezo? 
R: In ieder geval, mijn lever was 
beschadigd, Ik moest een kleine 
operatie ondergaan 
I: o ja? 
R: ja voor mijn lever om te kijken hoe die 
beschadigd is en uiteindelijk hebben ze 
gezegd door de medicatie die ze jou 
hebben gegeven. 
I: hmm 
R En toen ik ook medicijnen kreeg voor 
mensen met epilepsie, dat is eigenlijk 
voor mijn ogen want mijn ogen trillen 
I: o ok 
R: dus ik moet, ik moet negen pillen per 
dag moet ik slikken. dus dat helpt 
I: dat helpt? 
R: ja beter dan niets 
I: hmm 
R: beter dan niets. Maar toch als er zijn 
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Ogen trillen komt door de medicatie, 
nadruk op echt waar. 
 
 






























































Twee super goede banen 
slik ik 80 pillen dan gaan ze toch trillen 
I: o ja? wat vervelend 
R: ja dat is vervelend maar dat kwam 
allemaal door de medicatie, echt waar 
I: ja? maar heb je nu betere medicatie 
R: ja ja ik werd gewoon teleurgesteld 
daaro 
I: en hoe heb je dan besloten welke 
medicatie je nam? 
R: kijk, de eerste aanval was bij mijn 
linker oog, ik zag dubbel 
I: hmm. 
R: En ik dacht er is iets met mijn ogen 
en ik was eerst naar MCH westeinde 
gegaan 
I: hmm 
R: En ja ik was naar de oogarts en dus 
een scan van mijn oog en ja dat was 
niks. En uiteindelijk kwam een 
neuroloog, het was een vrouwelijke en 
zij zei je moet een MRI scan krijgen 
I: hmm 
R: Dus die heb ik gekregen en ze zei je 
hebt MS maar ik wist niet wat MS was 
I: hmm 
R: want ik had een goede baan, ik was 
supervisor 
I: en je was nog hartstikke jong 
R:ja ja Ik was 20 of 21 
I: ja heel jong 
R: ja weet je ik had eigenlijk twee banen 
eigenlijk 
I: ja? 
R: ik was supervisor bij het bedrijf grohe. 
ken je grohe? dat is een bedrijf met 
kranen en een duitse bedrijf 
I: o ja ja dat ken ik, dat is een groot 
bedrijf toch? 
R: ja een hele grote bedrijf. het grootste 
distributie van hun dat is in hamburg. En 
daar was ik supervisor van. 
I: zo dat is een goede baan! 
R: ja tuurlijk en ook goed inkomen en 
uitgaan en dat soort dingen 
I: hmm 
R: en daarnaast was ik ook 
vertegenwoordiger en ik werkte ook in 
een distributie centrum bij de albert 
heijn. en daar was ik teamleider. Dus ik 
 























































































Gezegd dat er iets gedaan werd bij 












Informatie van persoonlijke omgeving 
belangrijker dan ziekenhuis 
 









Reden om geen ruggenprik te doen: hij 






















had twee super goede banen en eh 
I: hmm ja 
R: en ja uiteindelijk toen ik in 2013 die 
aanval kreeg ja toen stopte ik. ja toen 
stopte ik gewoon. 
I: wat vervelend. gestopt met werken 
bedoel je? 
R: ja want ik kan nu niet werken 
I: nee 
R: En toen ben ik naar het UWV gegaan 
en heb ik een uitkering gekregen. 
I: hmm en toen ben je dus naar het 
erasmus gegaan? 
R: Ja het erasmus ja want in het 
westeinde hadden ze gezegd we gaan 
een prik doen in je rug 
I: hmm 
R: en ik had gehoord dat zo’n prik in je 
rug dat dat niet goed voor je is. Ik was 
daar bang voor en ik dacht dat ga ik niet 
doen. 
I: en van wie had je dat gehoord? 
R: ja eh van mensen van mijn omgeving 
I van je familie en vrienden? 
R: ja van mensen die dat hebben 
gedaan 
I: hmm 
R: want ik ze wilde prikken om te kijken 
hoe het is gekomen dat ik MS heb 
I: hmm ja 
R: maar ja ik heb het al weet je 
I: ja en je was aan het vertellen over die 
prik in je rug dat je dat liever niet wilde? 
R; ja 
 Worden onderbroken door een 
verpleegkundige om ergens 
anders te gaan zitten. We lopen 
naar een andere kamer en 
hervatten het interview. 
R: ja en toen dacht ik weet je ik ga niet 
meer naar het westeinde. Dat ik dubbel 
zag was weg en ik ging gewoon door 
met mijn leven ik deed hbo bijna 
afgerond 
I: hmm 
R: enne en ik deed werken leren, dus 
eigenlijk heb ik het wel afgerond bij mijn 
werk 











































































Keus voor erasmus omdat het 
















Nam geen medicatie, misschien ook 
mijn fout? 
 
Maar weet hoe de MRI eruit zag. Beeld 



















Keus ligt bij patiënt of hij iets gaat 
gebruiken. Eigen verantwoordelijkheid, 
wie zijn ze? Hij gaat nadenken. Is dit 















Niet op keus terug gekomen want geen 
klachten, is het wel goed uitgelegd? 
Voldoende informatie gekregen door 
ziekenhuis? Is het wel goed geweest 
R: nee eh ja dus eh ja ik dacht het jaar 
daarna kreeg ik weer een aanval eh bij 
mijn oog, linker oog weer. Eh ik kon mijn 
pupil niet bewegen, bleef gewoon op 1 
lijn en toen dacht ik ik ga naar erasmus 
want erasmus is gespecialiseerd op 
deze ziekte ms dus 
I: ja 
R: en ik was blij ik dacht misschien gaan 
ze me helpen 
I: maar je nam toen nog geen 
medicatie? 
R: nee nog niks 
I: nee 
R: nee ik nam niks, dus misschien was 
het ook mijn fout ook maar ja ik weet 
nog precies hoe de mri hoofd scan bij 
het mc westeinde was 
I: hmm 
R: en bij erasmus. Toen ik naar erasmus 
ging kreeg ik eerst een ct scan en ging 
naar eerste hulp die zeiden je hebt niks 
maar krijgt een mri scan en die heb ik 
ook gekregen en die zei je hebt MS 
maar dat wist ik al 
I: ja 
R: ja ja ik had maar vier afwijkingen 
kleine stippeltjes 
I: hmm 
R: en ja ze zeiden van eh eh ga je iets 
gebruiken? En ik zei ik ga er over 
nadenken 
I: hmm 
R: en ik ben weer weg gegaan en het 
was weer weg 
I: maar wist je wel wat er mogelijk was of 
wat je kon gebruiken van medicijnen? Of 
dat wist je nog niet zo? 
R: jawel prebif (?) heet dat 
I: o ja 
R: eh uiteindelijk ging ik weg het was 
weg en ik ging gewoon verder met mijn 
leven 
I: hmm 
R: en eh een jaar daarna kreeg ik een 
aanval bij mijn been. 
I: hmm 
R: en toen en toen dacht ik dit gaat de 
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Medicatie gekregen (dus niet zelf voor 
gekozen? Ligt meer bij degene die het 
geeft?) was slecht voor lever 
 
Medicatie gekregen: rotzooi door de 
bijwerkingen 
 









Wilde door de bijwerkingen niks meer 
gebruiken. Zij kwamen op het idee van 






Moeten prikken en moet zelf doen. Het 
lijkt een verplichting en een opdracht 







Weer met medicatie gestopt, moest 












Het ziekenhuis wordt als geheel 










Niet om gevraagd, vind dat je de mri 
moet krijgen 
I: ja 
R: en toen ja de medicatie die ik toen 
heb gekregen die heeft mijn lever 
beschadigd en dat soort dingen 
I:ja? 
R: uiteindelijk heb ik eerst rebif 
gekregen, maar dat is gewoon rotzooi 
vind ik ik had zoveel bijwerkingen niet 
normaal 
I: hmm 
R: niet normaal ik ben gestopt na een 
maand  
I: hmm 
R: uiteindelijk  ja ik dacht weet je wat het 
maakt mij niet uit ik ga niks meer 
gebruiken enne en toen kwamen ze op 
het idee van copaxone 
I: hmm 
R: en dat moest ik toen prikken en dat 
moest ik zelf doen 
I: hmm 
R: en daar was ik vorig jaar mei mee 
begonnen 
I: ja 
R: en daar ben ik mee gestopt ja eh dit 
jaar eigenlijk ja ik moest elke dag 
prikken prikken en eh ja eh ik moest 
soms en wat ik en eh dat doet soms en 
wat me soms boos maakt is dat ik geen 
mri hoofd scan heb gekregen. En toen 
heb ik second opinion ook gevraagd 
I: hmm en wie hebben je dan geen mri 
gegeven? 
R: In het erasmus. Erasmus 
I: die heb je nooit gehad daar? 
R: ja in 2012  
I: ah 1 x 
R: ja maar 2013, 2014, 2015 dat is 
gewoon eh veel vind ik 
I: hmm en heb je er wel om gevraagd? 
R: nee 
I: nee 
R: nee want de eerste keer zeiden ze jij 
krijgt nog een mri scan en toen heb ik er 
helemaal niks van gehoord 
I: nee 
R: en eh en ja toen dacht ik ik ga ik ga 
ga weg van hier 























































Wachten op ziekenhuis 
 
Geen mri krijgen 
 
Wachten op ziekenhuis 
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Controle van de neuroloog wordt alleen 












MS is meer dan controleren van je 































weggegaan bij het erasmus? 
R: ja om dat en omdat elke keer als ik 
kom bij de neuroloog dan eh 
I: ja? 
R: ja was een vrouwelijke dokter ja hoe 
heet ze dokter eh.. 
I: ik ken verder geen dokters in het 
erasmus 
R: ja nou dokter miskunova ofzo  
I: ja 
R: nou ja dat wordt gezegd trek je kleren 
uit en houdt je onderbroek aan en ga op 
het randje van het bed zitten en ja nou 
dan gaat ze controleren en binnen vijf 
minuten ben ik klaar en dan ga ik weer 
naar huis. 
I: en wat doet ze dan controleren? 
R: ja eh van mijn lichaam zeg maar 
I: jaja 
R: Of ik het allemaal wel voel maar ja 
MS is niet allen dat 
I: wat had ze dan eh? 
R: ja eh ze moest eigenlijk ook gelijk ja 
eh ingrijpen dat ik een mri hoofd scan 
krijg 
I: ja 
R: in 2013 dat was het jaar daarna 
I: hmm 
R: ja enne ja ik kreeg in 2012 een mri 
hoofd scan bij hun 
I: ja jaja 
R: en in 2013 kreeg ik een aanval dan 
moet je zeggen ja je krijgt een mri hoofd 
scan. Maar ik heb second opinion 
gekregen in brussel 
I: hmm 
R: bij het erasmus hospital nog wat het 
beste neuroloog maar ja die bakte er 
ook niks van 
I: o waarom niet? 
R: ja omdat hij zei ja die prikken hebben 
je geholpen 
I: hmm 
R: ik was heel blij maar toen ik hier 
kwam ik dacht ik ga gewoon door in 
nederland weet je 
I: hmm 
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Neuroloog bakt er niks van omdat hij zei 


















Over naar trillende handen. Dit is een 




Neuroloog zegt wat hij moet krijgen. Hij 


















Mijn lichaam: idee dat ziekenhuis niet 
goed is omgegaan met zijn lichaam 
 
 







Veel moeite gedaan om zijn bloed te 









Percentages van kans op aanval. Lage 








Positieve percentages maar het 
I: en toen heb ik te horen gekregen van 
de neuroloog berger die ik heb van eh 
dat ik want mijn handen trillen als ik iets 
moet doen 
I: hmm 
R: dus schrijven of wat dan ook. Ze zei 
ik heb een pil maar ik ben bang ja je 
moet eerst een mri hoofd scan krijgen. 
En ook een ruggenmerg! Maar dat heb 
ik nog nooit gekregen. Dat vond ik bizar 
gewoon! 
I: want: 
R: ja die had ik nooit gekregen en in 
erasmus heb ik alleen een mri hoofd 
gehad in 2012 
Dus ik wordt daar soms heel boos van ik 
wordt gewoon kwaad 
I: Wat maakt je dan precies kwaad? 
R: dat ze mij niet hebben gedaan, het is 
mijn lichaam. 
I: ja 
R: weet je wel het is mijn lichaam het is 
geen druppeltje ofzo 
I: want denk je dat ze je niet serieus 
nemen? 
R: ja zoiets hmm wat ik te horen heb 
gekregen van tysabri ze hebben mijn 
bloed helemaal naar denemarken 
gestuurd om te kijken of ik een virus 
heb. Gelukkig negatief dat betekent 
goed. 
I: hmm 
R: ok dus ik heb een kans van 2 jaar dus 
24 maanden van 0,5 % om een aanval 
te krijgen 
I: hmm 
R: dus dat is positief 
I: ja  
R: en die tysabri dat is 2005 uitgekomen 
en ik was toen nog niet ziek en waarom 
hebben ze mij deze niet gegeven? 
I: hmm  
R: waarom hebben ze mij die niet 
gegeven en waarom hebben ze mijn niet 
eerst mri hoofd scan gegeven? En dat 
vond ik en daar wordt ik echt kwaad van 
eerlijk gezegd. 
I: omdat je wilde dat ze dat aan jou 
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medicijn is niet eerder aan hem 
gegeven. Waarom niet? Er is hier geen 
sprake van gezamenlijke beslissingen 
maar van het wel of niet krijgen van 
iets. 
 
Waarom niet? Het geven en krijgen 
duidt op een eenrichtingsverkeer. Is hier 
wel (voldoende) informatie gedeeld? Hij 







Wilde dat ze meer informatie over 
medicatie hadden gegeven. Hij kon dit 
niet weten. Als het niet aan hem 
gegeven wordt hoe dan? 
 
 
Ziekenhuis heeft niet goed opgelet. Het 
is zijn lichaam maar in de 





Duidelijkheid is belangrijk 
 
 


























Zien van de afwijkingen: is in 
percentage gegroeid, vindt dit 










Ze hadden het goede medicijn toch 
kunnen geven aan mij? 
 
 
R: ja! Omdat ik heb zoveel en ik wordt 
nu opgehaald door de taxi 
I: ja 
R: en een taxi man zei tegen mij als ik 
jou was zal ik maatregelen gaan nemen 
want het is jouw lichaam. Zij hebben niet 
goed opgelet 
I: hmm 
R: maar nu hier zo weet ik hoe het is 
I: ja? 
R: ja over een jaartje krijg ik een mri 
hoofd scan dus dat is positief 
I: hmm ja 
R: en ja bij erasmus het was gewoon 
alsof ik een stipje was 
I: ja  
R: ja zo raar echt raar.  Ja weet je ik ben 
zo jong nog en ik weet nog precies nog 
hoe de mri scan van 2012 eruit zag 
I: hmm ja? 
R: ja ik had vier of vijf kleine stippeltjes. 
Ja vier of vijf zoiets maar echt zo klein 
en nu heb ik de mri hoofd scan gezien 
een paar maanden geleden ofzo 
I: hmm 
R: en voor dat ik tysabri kreeg 
I: je bedoelt hier bij Regi? 
R: ja bij berger mijn neuroloog. En ja ik 
zag dat op de pc en het is gewoon 80 
procent meer geworden. Dat is toch 
ongelofelijk? 
I: ja zeker 
R: daar wordt ik dan soms zo kwaad om. 
I: ja omdat je denkt dat ze dat medicijn 
eerder aan jou hadden kunnen geven? 
R: ja dat hadden ze zo kunnen doen 
toch? En niet eens tysabri want in 2015 
zijn er nieuwe pillen gekomen 
I: hmm 
R: voor deze ziekte en dan hoef je niet 
meer te prikken 
I: o ja? 
R: ja maar nooit wat van gehoord. En 
soms wordt ik zo kwaad 
I: omdat je die medicijnen niet krijgt? 
R: ja soms denk ik ik ga daar naar toe 
maar ja het is mijn woord tegen hun 
woord. Kijk ik wil geen 



















































Niet krijgen van med 
 
wantrouwen 
















Er zijn nieuwe pillen maar daar heeft hij 
nooit wat van gehoord (hoe weet hij dit 
eigenlijk?) maakt hem kwaad. Weer 
























Ze hebben zijn lichaam kapot gemaakt 





















Alle afwijkingen zijn de schuld van het 
ziekenhuis. Zij hebben hem niet 
















ik wil weten waarom ze mij geen mri 
hoofd scan hebben gegeven. 
I: ja 
R: dat wil ik gewoon 
I: ok heb je dat dan wel eens aan 
iemand gevraagd? 
R: nee 
I: moeilijk ook he. Aan wie moet je dat 
dan vragen? 
R: ja daarom omdat aan wie moet ik 
dan? En ik wordt er soms zo kwaad om, 
ze hebben mijn lichaam nu gewoon 
kapot gemaakt. Daar baal ik van. Mijn 
lichaam is gewoon kapot weet je 
I: hmm 
R: want ja ik was toen ziek maar ik 
werkte en ik had er niet zoveel als nu 
I: hmm 
R: want nu merk je dat iedereen als die 
je ziet denkt je hebt niks want ja ik heb 
niks van buiten 
I: hmm 
R: maar van binnen heb ik zoveel dingen 
I: hmm 
R: ik heb trillende ogen ben slecht ziend 
kan geen stuk meer lopen. Trillende 
handen en spraak en dan denk ik maar 
dat dat allemaal hun schuld is 
I: ja 
R: dus ik ging voor de lul prikken thuis 
en het deed zoveel pijn ook 
I: nee heeft dat niks opgeleverd dat 
prikken? 
R: nee helemaal niet. En die neuroloog 
in belgie die bakte er ook niks van want 
kijk ik heb geen neuroloog gestudeerd 
maar kijk ik weet het zelf want kijk dokter 
berger heeft tegen mij gezegd ik kan niet 
zien of de copaxone heeft gewerkt 
omdat jij geen mri hoofd hebt gekregen 
voor dat je dat hebt gebruikt. 
I: dus dan kunnen ze niet vergelijken? 
R: nee je kan het niet weten zij heeft 
alleen mri hoofd scan van 2012 
I: ja 
R: en nu! Dus ze weet niet of dat wel 
heeft gewerkt of niet 
I:ja ja wat vervelend 
R: het is vervelend heel vervelend 






























































































Trillende ogen door medicatie volgens 


































Schuld? Wie is er schuldig aan de 
verminderde eetlust? Volgens hem 
krijgt hij de medicatie van het 
ziekenhuis en is het dus ook hun schuld 
als er bijwerkingen zijn. Dat de 
neuroloog zegt het is jouw probleem 
vind hij bizar 
I: ja nou ik snap dat je daar boos om 
wordt 
R: ja tuurlijk. Mijn lever was beschadigd 
ik moest een kleine operatie weet je hoe 
pijn dat doet? Ik heb zo veel 
meegemaakt 
I: ja zeker 
R: en door die medicatie trillende ogen 
ja ze zeggen door de MS maar ik merkte 
gewoon door de medicatie, gelijk de dag 
daarna 
I: hmm 
R: en mijn eetlust was ook door dat 
I: hmm en welke medicatie was dat? 
R: Ik weet niet meer wat dat was maar 
dat was in 2013 
I: in 2013 
R: ja toen ik opgenomen ben en via 
infuus 
I: a ja 
R: en mijn eetlust vanaf dan nog steeds 
want ik woog 70 kilo en nu weeg ik 61  
I: o ja 
R: ja zoveel verschil  
I: ja 
R: ja want toe ik de medicatie kreeg en 
toen de maand daarna was ik naar de 
neuroloog en ze ging me wegen en ik 
woog toen 58 en  
I: o dat is wel weinig he 
R: ja en toen zei ze tegen me als jij nog 
een kilo minder als je 57 kilo gaat wegen 
dan heb jij een hele grote probleem dan 
denk ik bij mij zelf ja het is toch niet mijn 
schuld? Ja ik vind het gewoon bizar. 
Ja en ik heb ook de neuroloog in belgie 
zei ook tegen mij, veel ziekenhuizen 
geven niet de goede medicijnen want 
het is duur 
I: ja? 
R: ja dat zei hij letterlijk tegen mij hij zei 
met goede medicijnen tegen MS dat je 
genezen wordt maar die goede medicijn 
die geven ze niet omdat het te duur is. 
Dat is toch bizar? 
I: ja ik weet daar gelukkig niks van dus, 
maar kreeg je wel of moest je kiezen 
tussen medicijnen? 








































































Gaat weer over geven of niet geven. 
Het ziekenhuis beslist of er iets 


























Veranderen van medicijnen omdat de 




































dacht ik ik  ga stoppen en toen was ik 
toen dacht ik ja ik ga niks meer 
gebruiken 
I: hmm 
R: en toen toen begonnen met copaxone 
I: ja en nu ga je iets anders gebruiken he 
R: ja tysabri 
I: en waarom ga je iets anders 
gebruiken? 
R: eh de neuroloog heeft zei tegen mij 
dat dat het beste voor je is want  70 tot 
90 procent houdt die aanvallen tegen. 
I: o ok 
R: ja 
I: dat is mooi toch? 
R: tuurlijk 
I: en kon je dat kiezen of kreeg je dat 
gewoon/ 
R: ja ze zei tegen mij als het niet helpt in 
maart krijg ik de mri scan dan als het 
niet helpt dan gaan we switchen naar 
een andere medicatie 
I:ja 
R: en in erasmus hebben ze dat nooit 
gezegd joh 
I: nee dus je vindt het fijn om het te 
proberen tot dan en 
R: ja tuurlijk dus dat je ja sorry dat ik het 
zeg maar ik vind het gewoon een kut 
ziekenhuis 
I: welk ziekenhuis? 
R: ja het erasmus! Ze hebben mijn 
lichaam gewoon kapot gemaakt en ik 
ben nog maar 25 jaar 
I: ja je bent nog hartstikke jong 
R: ja tuurlijk 
I: he en wat is dan voor jou belangrijk als 
je kiest voor medicijnen? 
R: ja om de MS natuurlijk  
I: om te voorkomen dat het erger wordt 
R: ja 
I: hmm 
R: ja want ik ben 25 jaar joh en de vorige 
keer was ik met de ergotherapeut en ze 
heeft me een scootmobiel aangepraat 
I: o ja? 
R: ja kijk mijn spraak begint al een 













































































Aangepraat door de ergotherapeut, 











Hij wordt beoordeeld door de 
ergotherapeut. Zij kijkt of hij goed kan 








Vervelend om publiekelijk ‘ziek’ te zijn. 
Ook in observatie bleek het trillen van 





































R: dus gingen wij rijden buiten. Ze ging 
kijken of ik wel goed kon rijden enzo 
I: o ja 
R:ja kijk als ik loop dan trillen mijn ogen 
maar als ik zit dan is het anders. 
I: hmm 
R: dus ja ik was op scootmobiel en zij op 
een fiets en alle jonge gast en meisje 
keek mij aan. En dat vind ik dan zo zo 
I: dat vind je vervelend? 
R: zo vervelend dan hoor ik want het zijn 
marokanen en dan praten ze berbers of 
arabisch en dat versta en spreek ik ook 
allebei en dan ja dan 
I: dan versta je wat ze zeggen 
R: ja en dan dan denk ik ik ga nu 
uitstappen en dan ga ik jullie helemaal 
uitschelden 
I: ja haha 
R: haha ja maar het is gewoon 
vervelend 
I: ja inderdaad maar zeg je wel wat dan? 
R: nee de ergotherapeut die zei tegen 
mij laat hun gang maar gaan 
I: ah ok 
R: laat ze maar praten 
I: ja beter he 
R: ja 
I: en he gaat het nu eigenlijk wel goed in 
dit ziekenhuis? 
R: ja ik hoop het zo graag dat die tysabri 
mij gaat helpen 
I: maar ben je wel tevreden over hoe het 
nu gaat? 
R: jaja ja zeker 
I: o gelukkig 
R: ze hebben mij een mri hoofd scan en 
ruggemerg 
I: en hoe zit dat met je medicijnen, die 
krijg je 1 x in de vier weken toch? 
R: ja ja klopt 
I: vind je dat prettig? 
R: ja ja want dat verhalen die ik hoor hoe 
het is ik heb ook een dvd gekregen hoe 
het is met tysabri 
I: ja ja  
R: en ik ben gewoon tevreden en ik 
hoop dat dat helpt en als het niet helpt 














































































Verhalen uit persoonlijke omgeving en 


























































I: ja dan ga je weer iets anders he 
R: ja  
I: nou ik hoop dat het helpt voor je 
R: ja 
I: nou ik heb niet zoveel vragen meer, wil 
je nog iets kwijt verder? 
R: ja nou ik vertel het gewoon aan 
iedereen 
I: wat? 
R: nou aan alle zorgverleners enzo 
I: oh van het erasmus? 
R: ja ik heb het zelfs aan hoe heet ie 
I: Regi 
R: ja regi die zo heet ie 
I: ja ingewikkelde naam he 
R: ja haha ja ik heb het verteld een paar 
maandjes geleden aan hem 
I: en denk je dat misschien heeft hij wel 
contacten en kan hij het doorgeven of 
R: ja ik weet niet wat hij toen zei 
I: o 
R: ja nou ja  
I: misschien kan hij er wel wat van 
zeggen dan. 
R: ja maar ja weet je wat het is ook al 
zegt hij wat het is al gebeurt 
I: ja  
R: dus je kan het gewoon niet weghalen. 
Dus ja 
I: ja dat is waar 
R: ik heb mijn baan ja gewoon ik had 
zo’n goede baan en ja supervisor en ja 
zie je marokaan als supervisor? 
I: haha 
R: ik denk het niet hoor. Ik was ook 
vertegenwoordiger dus ik moest ook 
naar klanten gaan. En ik had een 
mercedes gekregen 
I: zo 
R: ja beste baan van mijn leven maar ja 
als het niet kan dan kan het niet en ik 
heb ook niet verteld dat ik ziek was 
I: nee? 
R: nee toen ik ging soliciteren heb ik niet 
verteld dat ik ziek was dat ik MS had ja 
als je dat verteld dan wordt je niet 
aangenomen natuurlijk 
I: nee  





Ervaring van anderen 






































































Niet publiekelijk ziek willen zijn. Anders 
















































Ze hebben mijn lichaam kapot gemaakt. 
Wie? Het ziekenhuis omdat hem niet is 
gegeven wat hij nodig had. Niet om 
gevraagd maar hij had het gewoon 
moeten krijgen 
 






moet ik het vertellen 
I: hmm 
R: ja maar ja nu kan niet meer, wat voor 
werk moet ik doen? 
I: ja dat weet ik niet 
R: als ik slecht ziend ben en achter de 
laptop ik kan niet typen ik kan geen 
lange afstanden lopen ik kan niet 
schrijven 
I: nee 
R: dus wat voor werk moet ik doen in 
godsnaam. Dan heeft ook het uwv een 
brief gestuurd van je hebt ook 
mogelijkheden m te werken tsss 
I: ja da moet je eh 
R: maar mocht het uwv wat eh ja dan 
schakel ik het sophia revalidatie in en ik 
heb daar ook stichting ingeschakeld wat 
je net hoorde 
I: ja leuk he 
R: maar ja ik vind het wel gewoon klote 
I: ja dat snap ik 
R: ze hebben mijn lichaam gewoon 
kapot gemaakt 
I: hmm 
R: ja ik kan wel dagen lang gaan janken 
maar ja ja hierna wordt ik er boos van 
I: ja ik snap het heel goed maar ja ik 
wilde dat ik je kon helpen ermee 
R: ja ook al wil iemand mij helpen het is 
gebeurt 
I: hmm 
R: het is wat ik zag al 80 procent erger 
geworden 
I: ja 
R: dus ook al doet iemand wat ja het 
gaat mij om mijn gezondheid niet om 
geld dat boeit me niet 
I: nee 
R: maar mijn gezondheid is op de eerste 
plek 
I: hmm ik snap het 
R: ja deze ziekte gaat niet weg als je 
ziek bent ja mijn hele leven hiermee 
rond lopen  
I:  hmm 
R: allemaal de schuld van het erasmus 
echt waar. Ze hebben mij niet goed in de 
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keer ofzo maar ja nooit mri hoofdscan 
ofzo  
I: ja  
R: ja helaas is het gebeurt 
I: ja zeker helaas 
R: tsja kut ziekenhuis 
I: haha zal ik het daarmee maar 
afsluiten? 















Schuld van ziekenhuis 
 






































































































Interview 2 man 52 jaar getrouwd 
 
I: ehm nou ik had mezelf al even 
voorgesteld dus eh wil je om te beginnen 
wat over jezelf vertellen? 
R: nou ja ik eh ik ben 52 jaar ben 
getrouwd en heb een zoon 22 eh helemaal 
happy ehm mijn hele leven in de horeca 
gezeten 
I: hmm 
R: discotheek en dat soort zaken toen 
werd mijn zoon geboren en toen dacht ik 
en toen werkte ik bij een baas en kwam ik 
smorgens om 5 of 6 uur thuis 
I: hmm 
R: en toen dacht ik dit is het niet ik moest 
dit maar eens gaan veranderen 
I: hmm  
R: ik had als hobby computeren en toen 
heb ik mezelf omgeschoold en ben bij 
een computerbedrijf gaan werken 
I: oja 
R: van 1998 tot 2006 gewerkt ofzo toen 
ben ik voor mezelf begonnen in de 
computers en toen werd ik op een morgen 
wakker en toen had ik ontzettende pijn in 
mijn nek in mijn arm 
I: hmm 
R: toen bleek ik een nekhernia te hebben 
kwam ik hier bij dokter groen terecht die 
zag rare dingen in mijn ruggenmerg met 
een mri 
I: hmm 
R: hmm en ja dat moest onderzocht 
worden en terwijl dat onderzoek liep 
werd ik blind aan 1 oog 
I: o 
R: en toen kwam ik in rotterdam terecht 
bij het oogziekenhuis en daar 
constateerde ze dat het wel eens MS kon 
zijn. En toen ging ik terug naar dokter 
groen 
I: ja 
R: ja toen is het allemaal geconstateerd 
en toen is het in een sneltreinvaart gegaan 
door mijn nek en ja toen kon ik niet meer 
werken en heb ik mijn bedrijf moeten 
beëindigen 
I: o dat is vervelend 
R: ja dat was heel vervelend maar ja door 
die hernia ik kan niet langer als 10 
minuten achter een computer zitten 
I: hmm 

























































Dacht dat MS een spierziekte was zoals 
iedereen (wie is iedereen, persoonlijke 
omgeving?) 
 





















Het heeft een jaar nodig om MS een plekje 







I: hoe lang geleden heb je dan MS 
gekregen/ 
R: ja eh dat is een goeie eh ik ben zo 
slecht van geheugen maar volgens mij is 
het een jaar of 5 
I: o ja 
R: en het is toen stond mijn leven wel op 
zijn kop 
I: ja dat kan ik me voorstellen inderdaad 
R: ja 
I: wist je wat MS was van te voren 
R: nou het is heel toevallig want twee 
weken voordat ik te horen kreeg dat ik 
MS had moest ik een laptop instaleren bij 
iemand waar ze kon praten want die kon 
die letters niet meer bedienen. Die vrouw 
die had MS. Dus ik een beetje googlen 
wat dat was. Want ik dacht dat zoals 
iedereen dat het een spierziekte was 
I: o ja 
R: want mijn schoonvader die had een 
spierziekte ALS zoiets 
I: ah ja 
R: dus ik dacht dat dat hetzelfde was nou 
dat bleek dus totaal niet zo te zijn 
I: hmm 
R: dus ik had me net ingelezen toen kreeg 
ik zelf de diagnose 
I: en heb je nog verder  
ingelezen daarna? 
R: ja eh in het begin ga je enorm veel 
googlen en wil je ontzettend veel weten 
en kom je er ook  achter dat er ja er staat 
zoveel onzin ook 
I: ja he 
R: maar ik ben wel lid van facebook en 
ben lid van zo’n MS forum en dat eh ja  
I: o ja 
R: en dat is eigenlijk alleen maar om ja te 
lezen hoe andere er mee om gaan en soms 
meldt een nieuwe zich aan en die is dan 
helemaal in de war want die heeft het net 
gehoord en ja dat proces ken je allemaal. 
I: a ja 
R: dat heeft gewoon een jaar nodig om 
het een plekje te geven. Dus dan wil ik 
nog wel eens wat zeggen om iemand een 
hart onder de riem te steken. 
I: ja heeft het een jaar nodig? 
R: ja ja best wel het in het begin werd ik 
heel cynisch ja iedere rolstoel die ik zag 
zei ik ja maak er maar 1 klaar en eh 
I: ja? 


































Bekent met ziek zijn 
 
Proces/ tijd van 
acceptatie 
 
Proces / leven met ziek 
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Van cynisch naar vechtersmentaliteit. Dit 
leest hij ook op het forum. Lotgenoten 




















MS hebben is lastig omdat concentratie en 







Het maakt je slordig (voor wie, voor 




Slecht lopen hoort ook bij MS. Kan zelf 
beter maken door veel te bewegen (eigen 
verantwoordelijkheid, zorgen voor 
lichaam?) in observatie kwam meneer ook 
vaak terug op de vraag hoe MS kan zijn 
gekomen. Eten, nachtwerk. Eigen 
verantwoordelijkheid? 






nu denk ik dat gaat mij niet gebeuren ja je 
hebt daar echt tijd voor nodig en ja ik lees 
het bij iedereen op dat forum he  
I: ja? 
R: ja allemaal dat in het begin wil je je 
overgeven zeg maar zo van ja dan moet 
het maar en dan krijg je een soort van eh 
stofje in je lijf dat je denkt ja je krijgt mij 
er niet onder 
I: een vechters mentaliteit? 
R: ja en ja zoiets 
I: want hoe ervaar je het nu het hebben 
van MS? 
R: eh als lastig 
I: ja 
R: en eh ja 
I:  wat is er lastig? 
R: ja als mijn concentratie vermogen is 
heel slecht geworden en ehm korte 
termijn geheugen is eh nou voor 50 
procent weg  
I: hmm 
R: ik kan dan ben ik aan de telefoon en 
dan hang ik op en dan denk ik wie was 
dat ook alweer. Dus dat zijn hele slordige 
dingen 
I: hmm ja 
R: en het ja bewegen soms ik heb dagen 
dat ik heel slecht loop 
I: hmm 
R: en ja dat kan je zelf ja in mijn positie 
is dat ook wel een kwestie van bewegen 
I: ja 
R: als ik een weekend helemaal niks doe 
en ik lui ben het is slecht weer dan dan 
loop ik maandag slechter als dat ik lekker 
heb geskate 
I: o ok  
R: ja dat bewegen eh  
I: dus voor jou is bewegen juist wel 
belangrijk? 
R: ja heel belangrijk 
I: hmm 
R: ja ja 
I: want wat is de grootste verandering 
sinds je MS hebt? 
R: ja het niet normaal meer kunnen 
werken 
I: ja want je werkt nu helemaal niet? 
R: nee joh ik ik werk niet 
I: a ja en eh hoe vond je de eerste 
gesprekken met eh want je hebt de eerste 
gesprek met dr groen gehad he? 





Ervaring van anderen 
 
Proces 






































Grootste verandering is niet meer normaal 






Oscar voor dokter groen 
 
 
Belangrijk hoe ze (wie zijn ze?) met je 
omgaan. Goed ziekenhuis zijn is dus wat 
anders 
Aardig zijn is niet genoeg 
 
 
Gek van de dokter: 5 afspraken tegelijk, 
draait het dan om het echt ‘zien’ van pt? 
 
Nerveus en ontzettend zorgen maken om 
wat er met je aan de hand is. Pt. Vertrekt 








Een warm bad waar je in komt:  







Ondanks warm bad: toch second opinion 
laten doen en zelfde resultaat. 
Wantrouwen? 
 





I: hoe vond je de eerste gesprekken? 
R: ja ik vond ik eh ja ik vind dat die man 
een oscar verdiend 
I: haha 
R: nee dat meen ik echt, ik vind het een 
ontzettend fijne als ik het verschil zie hoe 
ik in het erasmus hoe ze daar met je om 
gaan en hier terwijl dat ook een heel goed 
ziekenhuis is he 
I: hmm 
R: ja die artsen waren ook aardig en eh 
maar ja 
I: maar wat is het verschil dan? 
R: ja nou ten eerste ik had een oogarts 
daar werd je helemaal gek van die maakte 
5 afspraken tegelijk. 
I: ja echt? 
R: ja dus die had allemaal kamertjes en 
overal een pufje en dan liep ze naar de 
volgende. Nou daar werd ik ontzettend 
nerveus van dat mens vooral als je niks 
ziet en je maakt je ontzettend zorgen van 
wat ik heb. 
I: hmm 
R: en toen kreeg ze ook nog eens met 
iedereen ruzie dus 
I: met wie? 
R: met alles wat er werkt 
I: o echt? 
R: ja foeterde iedereen uit en dus 
I:  nou gezellig zeg 
R: nee dat was niet gezellig en eh maar 
dan kom je hier en dat is net een warm 
bad ik bedoel ja en hij is ook eerlijk weet 
je niet om de pot heen draaien. Ik heb een 
hernia weet je ja die is gewoon niet te 
opereren. 
I: hmm 
R: hij zegt ik kan je opereren en dan is de 
pijn uit je arm weg morgen maar de pijn 
uit je nek is niet weg 
I: hmm ja 
R: nou ja niet iedereen zegt hetzelfde dus 
second opinion heb ik in Duitsland laten 
doen 
I: hmm 
R: nou precies hetzelfde dus ja nou ik 
vind het eh 
I: wat vind je het belangrijkste dan aan 
een goed gesprek? 
R: ja eerlijk en open dus ja ik bedoel ik 
zeg altijd heel veel goede doktoren 







Patient –arts relatie 
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Goede dokter en kunnen praten gaat niet 








Neuroloog nu communiceert erg goed 
 
Tevredenheid is ‘gewoon’ communicatie. 
Niet communiceren is dus niet gewoon: 
niet de standaard. En ‘gewoon’ eerlijk en 
open: ook dit is de gewone standaard? 
 
‘ze’ kunnen je niet beter maken maar ‘ze’ 
kunnen je wel helpen. Vage definitie van 
wie je dan moet helpen en in meervoud. 
Ziekenhuis? Zorgverleners? En helpen is 
dus belangrijk in actieve vorm 
 
Bijpraten lijkt op uitwisseling van info. 





Komt het door dat hij geen klachten heeft 
dat de uitwisseling van informatie 









Informatie heeft hij van Regi gekregen. Hij 
kwam daarmee 
 
De informatie kan je alleen weten door het 
te krijgen van de vpk. Informatie ligt bij de 
zorgverleners 
 
‘gewoon’ een crime, dat weet iedereen dus, 
algemeen bekent? 
R: ja ouderwetse dokter van vroeger die 
kunnen niet praten ik bedoel mijn vader 
is overleden in het westeinde en ik heb 2 
uur met die arts zitten praten nou er is 
geen woord uitgekomen 
I: nee? 
R: Ik moest alles uit die man trekken  
I: a ja 
R: om maar eens een keer te weten terwijl 
ja ja groen die communiceert erg goed 
I: ja 
R: ja ik kan niet anders zeggen 
I: want eh wat is dan echt wat je tevreden 
maakt? Dat heb je misschien al gezegd he 
maar 
R: ja gewoon communicatie en gewoon 
eerlijk open 
I: ah ja open en 
R: ja ze kunnen je niet beter maken maar 
ze kunnen je wel zo goed mogelijk 
helpen 
I: ja  
R: nou die MS verpleger erbij nou dat is 
wel eh 
I: wat vond je van het gesprek met Regi? 
R: ja nou dat is gewoon altijd eh een 
beetje bijpraten 
I: ja? 
R: ja nou ik bedoel ik heb in die zin ja 
kijk ik kan me voorstellen dat een 
heleboel mensen eh komen die in 3 
maanden onwijs veel klachten 
ontwikkelen maar dat heb ik niet zo 
I: nou gelukkig 
R: ja je blijft wel altijd bij en ja 
I: wat is dan belangrijk in dat gesprek 
dan? 
R: ja eh net zoals ik spoot iedere dag die 
copaxone  
I: hmm ja 
R: en nu 3 keer per week ja dat heb ik 
wel van hem. Ja hij kwam daarmee ik 
bedoel als je dat niet van hem hoort eh 
I: dan? 
R: ja hoe moet je het dan weten? 
I: ja want hoe ging dat dan? Je spoot al 
copaxone en toen? 
R: ja ach dat is gewoon een crime het is 
niet fijn het is geen suikerstaafje het is 
iets langer allemaal en eh 
I: hmm 
R: het doet zeer en je krijgt af en toe een 















































Bijwerkingen van medicatie belemmeren 
het sociale leven: of medicatie niet nemen 
en wel sociale activiteit 
 
 
Regi kwam met nieuwe manier van 




Geen informatie uitwisseling 
plaatsgevonden: iedereen weet toch dat het 
vervelend is. Waardeloos is het. Vpk moet 
voortouw nemen hierin. Wat was er 



















Beslissingen zijn allemaal voor hem 
genomen. Geen sprake van gezamenlijke 
besluitvorming. Hij gaat mee met wat zij 
zeggen ‘vpk weet alles’ actie ligt bij de 
zorgverlener 
 
Had niet veel te vertellen in het kiezen, 
context is messy: Mol 
 
Kon niks meer, net een huis gekocht 
(messy, startpunt onzekerheid Mol) 
 
Problemen sinds MS met financiën 
R: ja die kreeg ik best wel vaak dus eh op 
een gegeven moment wordt je bang om te 
spuiten en dan denk je ja nu even niet 
want ik heb straks een  verjaardag of weet 
ik veel wat  
I: hmm ja 
R: en toen kwam hij van jo er is een 
nieuw manier van copaxone spuiten 3 
keer per week wil je daar mee werken? 
I:  hmm 
R: ja graag 
I: want had je gezegd tegen Regi dat je eh 
het vervelend vond? 
R: ja eh nou ja dat weet iedereen wel en 
eh dat het vervelend is 
I: ja?  
R: ja het is gewoon waardeloos 
I: hmm 
R: ja rot middel als je het morst ook je 
wil niet weten maar ja eh ja zo blijf je wel 
op de hoogte 
I: hmm ja 
R ja dus ik vind het wel eh en het is wel 
ja het is een beetje een buffer tussen 
groen die zie ik eens in het half jaar 
I: ja en dan tussendoor de 
verpleegkundige 
R: ja  
I: ja en heb je krijg je veel informatie van 
hem die je 
R: ja 
I: die je anders niet 
R: ja absoluut ja hij weet ook alles en ja 
hij weet heel veel en ja echt super goed 
I:  hmm en heb je ook beslissingen 
moeten nemen over medicijnen of andere 
dingen? 
R: nee alle beslissingen zijn wel voor mij 
genomen 
I: ja? 
R: ja ja je bedoelt sinds ik MS heb? 
I: ja  
R: ja nee eh ja ik had niet zoveel te 
vertellen 
I: nee? 
R:  nou ik kon niks meer ik kon niet meer 
werken ik had net een huis gekocht 
I: hmm 
R: dus eh we kwamen zware financiële 
problemen 
I: ach ja 

















algemene kennis/ geen 
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Schetst eerst de onzekere context en komt 
dan terug op het niet te hebben gekozen: 





Veel veranderingen: dingen zijn voor hem 
























Prednison voor pijn in de arm:’ hup’. Stierf 




Vallen: geen vastigheid/ zekerheid onder 
de voeten. Gaat maar door van klacht naar 
klacht: onzekerheid/ kwetsbaar? 
 
Keuzes kan hij zich niet herinneren. (door 
de context: onzekerheid/ pijn/ etc). kiezen 
lijkt onbelangrijk  
 
Blij met wat de dokter ook maar 
voorschrijft: hier is geen sprake van 
beslissingen nemen. Hij heeft pijn en wil 
R: dus ja eh de meeste dingen zijn wel 
voor mij genomen 
I: hmm ja 
R: en nu is het langzaam rustig weet je 
I: ja 
R: ik heb nu een mooi huisje hier in 
Leidschendam en  
I: hmm 
R: en eh mijn vrouw is ook ernstig ziek 
borstkanker 
I: ja ja ik hoorde het 
R: ja al drie keer geopereerd en bestraald 
en chemo 
I:  ja ja wat vervelend 
R: ja het is toch wel een heftige periode 
I: ja dat kan ik me voorstellen inderdaad 
R: ja 
I: En overleg je ook dingen als 
medicijngebruik enzo overleg je dat met 
mensen? 
R: ja maar dat gaat da gebeurt niet want 
ik heb vanaf de eerste dag copaxone 
I: o o ja sorry dat heb ik niet goed eh 
R: ja maar dat geeft niet maar ik heb daar 
niet zoveel eh. En ja momenteel gebruik 
ik daar niks bij in het begin heb ik heel 
veel prednison gehad en eh nu is het 
gewoon rustig 
I: ging dat ook in overleg die prednison? 
R: ja maar ik kreeg dystrofie van mijn 
arm en ja dan kom je bij de reumatoloog 
en hup zware prednison kuur en dus ik 
heb er al een paar gehad in het begin en 
nu is het gewoon alleen vitamine d dus 
I: ja en heb je het idee dat je daar dan wat 
over te zeggen hebt? 
R: nou ja weet je dat is een periode 
geweest ja ik stierf van de pijn 
I:  ja  
R: en ik viel van de ene gekke klacht in 
de andere 
I: ja 
R: ik kan me dat niet zo herinneren meer 
en ik eh 
I: was dat belangrijk voor je? 
R: nee nee ik bedoel ik was heel blij met 
de reumatoloog en de neuroloog en wat 
ze ook maar voorschrijven 
I: ja 
R: ja van eh  
I: je bent er blij mee 
R: ja precies ja 
I: ok  




































Leven met ziek 
lichaam 
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geholpen worden. Eenrichtingsverkeer 






Kritische pt. Maar toch lijkt hij zelf geen 
keuzes te hebben gemaakt. Kritisch in etc? 
de zin van hoe hij behandelt wordt? 





Warm bad is de neurologie. Vergeleken 







Botte hond en goede dokter dus dan neem 
je dat maar. Goede dokter is dus 




Pijn maar dokter houdt geen rekening 
daarmee: irritant maar wel een goede 

















Publiek ziek zijn: lijkt dat het fijn is dat 
I: ok en wat eh vind je belangrijk, waar 
moet de dokter en verpleegkundige 
rekening mee houden in een gesprek? 
R: ja ik vind ik heb niet zoveel klachten 
weet je 
I: nee 
R: en ik ben best een heel kritisch baasje 
I: ja haha 
R: maar ik vind het allemaal laat ik het zo 
zeggen de afdeling neurologie want daar 
ken ik het meeste van 
I: hmm 
R: nou ja dat ik vind het een warm bad  
I: ja 
R: ik heb hiervoor bij de reumatoloog 
gelopen ja ik vind dat ja om zo te zeggen 
zal ik hem neer hoeken of zal ik eh 
I: ja? 
R: ah ja dat is eh 
I: ja die ken ik niet maar is eh 
R: ja dat is een botte hond dat wil je niet 
weten maar wel een perfecte man en 
dokter dus dan neem je dat maar 
I: ja ja 
R: maar bedoel ik had zo last van die arm 
en dan ging ie in die arm knijpen en dan 
zei die maar eens een vuist nou dan zei ik 
als ik dat kon dan had je hem al gehad 
I: jaja 
R: dus dan hele irritante man maar wel 
een hele goede dokter 
I: ja 
R: maar daar had ik maar 1 keer wat mee 
te maken 
I: ja  
R: hmm maar goed daar heb ik maar 1 
keer wat mee te maken gehad met die 
man en voor de rest is he hier en eh hier 
vind ik het eh ja ik heb geen klachten dus 
eh 
I:  nou dat klinkt goed en eh hoe zie je de 
toekomst verder? 
R: ja dat is heel moeilijk eh ik hoop dat 
het zo blijft 
I: ja 
R: en dat ik gewoon zo oud kan worden. 
I: hmm ja  
R: met iets meer klachten als een ander 
maar ja als je het niet weet dan merk je 
het niet aan me 
I: ja  
R: ja  
I: ok ik heb verder geen vragen tenzij jij 
nog iets wil zeggen? 
beslissingen 
Blij met krijgen 
Kiezen niet belangrijk 
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mensen het niet aan hem zien R: eh nee nou eh geloof het niet 
















































Verteld om medicatie te nemen: beslissing 
van de zorgverlener 
Interview 3 vrouw 37    16-06 
Engels (niet haar moeder taal) 
 
I: so eh can you tell me something 
about yourself? 
R: well eh I am a woman I am 37 years 
old and I am from the Westendes (?) 
I: hmm 
R: ehm yeah at the moment I am 
unemployed and eh a lot of it has to do 
with my health 
I: hmm yes 
R: eh it is I am looking for work but at 
the same time over the years my health 
has sort of deteriorated more 
I: yeah, have you worked before? 
R: I have done, like I came and have 
studied before. It is erm but my health 
erm is worst-end.  
I: mm-mm 
R: it’s been more of a challenge. 
I: yes, of course. When did you learn 
you had MS? 
R: In 2008. 
I: in 2008, okay. And how did you 
notice? What happened? 
R: erm I’d for some time. It’s is erm my 
hands. My hands started to tingle and 
things and needles in my hands and it 
progressed over the months. 
I: mm-mm 
R: and before that it’s about then years 
ago. And I was sort of eh misdiagnosed 
with Capital Syndrome.. 
I:  mm really? 
R: so it erm, I was like “okay, here we 
go again”. the same symptom with 
eventually more checks 
I: mm-mm 
R: It is in AMC in Amsterdam. They 
said that it looks like eh MS after being 
hospitalized for about two weeks.  
I: ow wow... 
R: so it is erm I was told to consider 
some medication, probably to take 




































Moeten nadenken over 
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In 1 zin zowel diagnose als de medicatie 
starten. Is hier dan wel ruimte geweest om 





De vraag is of ze meteen is gestart met 
medicatie, ze antwoord echter met het 
proces van psychisch aanpassen. Het is 








Frustratie door limitatie. De vraag over 
medicatie wordt helemaal niet beantwoord 
 
 







Elke keer als ze ‘aangepast’ is komt er 
weer een terugval. Je kan dus niet goed op 
de ziekte vertrouwen. Is hier een 
overeenkomst met het proces van kiezen? 
Met vallen en opstaan? Elke keer anders? 
Mol? 
 










the second opinion said, when I was 
send for a second opinion.. 
I: mm-mm 
R: ...When we look at your history, and 
take all the results, MRI-scans etc... it is 
indeed MS.. So it is.. yeah.. they 
confirmed it in 2009 and that is when I 
started copaxone and eh that was when I 
found out basically 
I: yeah you started immediately with 
copaxone? 
R: erm, at AMC they said it to me in 
2008 about erm may 2008, and ehh I.. 
R: MS is kind of heavy so.. 
I: mm-mm 
R: I like to eh mentally adjust end even 
now, years after I don’t have still 
accepted it. 
R: come to terms with it...it’s.. 
I: no? 
R: ..it’s still, I think I have, but there are 
moments when I get frustrated when I 
eh have feelings of eh like limitations. 
I: mm-mm 
R: like: work, going out and having fun 
and I have to eh be more limited, its 
allot of adjustments to still. 
I: yeah 
R: So I don’t have accepted it just yet. 
I: Do you know if you will ever accept 
it? Or.. 
R: well eh I don’t know, every time I 
think I come to terms with it...Then like 
I said, this relapse, erm has been 
different then I have over these years.. 
I: mm-mm 
R: ..it has taken allot more of me and I 
have been extremely weak, I’ve just 
been...erm I thank God for life. There 
are moments when I thought like: I 
don’t know, pass this, and now it is 
better than three months ago. 
I: a luckily  
R: yeah.  
I: How did you find the first consults 
with the doctor? I think you had your 

















Leven met Ziek lichaam 











































Gezonder gaan eten en bewegen na de 











Probeert meer van het leven te genieten 
maar kan het toch niet erg. MS heeft grote 













R: eh the first consults eh was at AMC 
yes, yes. It was a good consult. Yes. 
Emr it was intense, they took allot of 
tests. Blood and so forth 
I: mm-mm 
R: and erm there the neurologist said to 
me before I was released after the two 
weeks, that it looked erm like MS, the 
team wasn’t with a neurologist that was 
specialized in MS but he said that he 
had seen many of cases of it. 
I: mm-mm 
R: after they excluded many other 
medical conditions, that is what it 
looked like. And I thought it was fine, 
and he was okay with me having a 
second opinion at Erasmus and eh 
I: okay, so what changed in your life 
when you had MS? 
R: erm what changed? My Gosh, eh its 
eh I tried to start and eat healthier, and 
be more active like exercise. And I 
think I tried for some time and it’s years 
on I look and I think  I am not that 
much healthier. Like, I think I was 
healthier before MS and I have so many 
complains 
I: hmmm 
R: like: chest aches and other aches. 
And I think I am more obese more eh 
like obese before now it is like eh. So 
what changed..? I eh I think, yeah I try 
to enjoy life more. But then I think is  
there allot of things I am going to 
enjoy?... I don’t know. I don’t have 
many friends and to find someone or 
people to share and have fun experience 
with. So I am not sure what is changed. 
I: mm-mm 
R: I want to appreciate life more, but I 
don’t know 
I: mm.  
I: so, ehm, let’s see. About the consult 
and about appointments with doctors, 
when do you appreciate a consult? 
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Vragen stellen en worden gestuurd is een 



















Niet alleen praten maar ook folders en 
bijwerkingen overzicht, tekenen. Extra 





Ze had ook al voorkennis. Dus had ze haar 
beslissing al genomen van te voren? 
 
 
R: Right, I eh for most parts is has been 
good. Its erm it’s when they speak 
English of course! 
I: of course 
R: and then we can really understand 
each other and erm its eh for most parts 
is has been good. 
I: and what does it make good? 
R: eh, sorry how exactly do you mean? 
I: eh when is it good and why is it a 
good appointment? 
R: well it is eh when information is 
given and just be sad with you when the 
information is given, but I have read 
about tysabri before it and it is not 
completely foreign to me.  
I: mm-mm 
R: so it’s is erm, it is when and I am 
able to ask questions and be guided and 
erm yeah, information is exchanged and 
discussed. 
I: yeah 
I: And did you got the feeling you can 
exchange your information as well? 
R: erm, for the most parts over the years 
yes I have, yeah. In most yeah  
I: and how did you find your 
appointment with Regi? 
R: erm yes I think it was fine. It went 
well. Yeah 
I: and what makes it good? 
R: its eh, well he said that before I sit 
down, like I said, we can do the 
appointment it in English? And he said 
yes, I will try haha. And he did a fine 
job 
I: yes of course 
R: He also eh he didn’t only speak but 
he also had the charts and the tysabri.- 
charts then he did also illustrations for if 
I didn’t get it, so it helped. And it 
wasn’t a language barrier.  
I: no, no because he could draw some 
and... 
R: and because I also knew some things 
from before so 



















































Beslissing nemen over tysabri: 
ingewikkeld! Moeilijk antwoord en niet 






























Ze staat open voor Tysabri omdat 





I: Erm, let’s see. You had to make a 
decision about medication? 
R: right 
I: did you make this decision now or did 
you knew before? 
R: erm well somewhat it’s erm because 
I erm come back so erm copacxone   
I: mm-mm  
R: so it’s sort of what else is left, there 
is so many many medications 
I: mm-mm 
R: it also because my history of 
depression, there is some which there is 
not even an option. Say just, erm the 
next thing to consider was to eh tysabri 
and I was told to or go back to 
fingolimod My last experience was is, is 
not it is eh am not sure. I think I was 
sort of.. open to start tysabri it is one 
side erm, once I eh don’t have that PML 
and once they decided I was not 
positive for that PML virus 
I: mm-mm 
R: erm, so 
I: so how did you decide to do.. 
R: by elimination, haha it’s true. I have 
been through copaxone. It wasn’t very 
effective. It wasn’t. And there was 
fingolimod and erm, the other the 
others.. 
I: so one left. 
R: ... the other new ones on the market. 
I: yes 
R:  but it’s and there was something at 
erasmus, they suggested that I consider 
them since I have been here so fine It 
was tysabri or eh fingolimod. So it was 
sort of left or right so 
I: yeah. It will depend on your blood 
which one you will take? 
R: No not at this moment erm I am open 
to Tisabry because I just started a gone-
off with fingolimod 
I: mm-mm 
R: And my experience was... 
I: ..not that good(?) 
























Afhankelijk van zkh? 





























Bijwerkingen zijn erg zwaar. Ze heeft het 
weinig over de werking van medicatie 
maar veel over de bijwerkingen. Gaat het 
daar vooral om omdat MS een 
‘onzichtbare’ ziekte is? 
 
Zijn het de bijwerkingen of de MS? Nog 


















Gezamenlijke besluitvorming is advies 
krijgen 
 





Het medicijn werkt ook goed bij de andere 
pt van de vpk. Is de keus dan ook daarop 
It’s yeah.. 
I: mmm 
I: What happened with the medication? 
R: Well I can’t specify, I can’t relax and 
it was very different to the relax stuff I 
had before and its eh I lost my appetite 
and I was extremely weak and just at 
times I erm I’d only walk from the 
library to home and when I do that erm 
I felt as if my frame was just...it took so 
much out of me and I’ve just been using 
taxi’s 
I: mm-mm 
R: Up to this point it is a bit better now 
I am able to walk now without a cane 
but it is ehh 2 months ago it was to walk 
now was almost impossible. It took so 
much from me. 
I: hmmm 
R: it’s eh just walking at home it was 
erm, I have never felt this way before. 
Not in a good way! Very negative 
I; No of course, and will this tysabri 
help you? 
R: Well that is my hope.  
I: yes of course 
R: That is my hope 
I: well yeah, okay. So what do you 
think because nowadays eh shared 
decision making, I mean.. 
R: yes, yes, eh  
I: ... is like the key in consultations. 
What do you think about shared 
decision making? 
R: erm eh, what exactly is that? Sorry 
I: what do you think it means is my 
question?  
R: I think, I think it means it is sort of 
being advised  
I: mm-mm 
R: and it is you are being lead in this 
direction. And then so okay that is a 
good one it will suit you and just like 
erm Regi sort of pointed it out  
I: mm-mm 
R: it is just like erm tysabri with his 
other clients it works well, so that is 
Lived experiences 
 























Gezamenlijke besl vor 
 
gids 
aanpassen op pt 
 
ervaring van anderen 
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gebaseerd? Er zijn steeds andere ‘redenen’ 





Het zijn ‘hun’  criteria. Is het dan wel iets 
waar zij echt voor kiest? Ze moet aan hun 
verwachtingen voldoen? Daarnaast is het 









Ze heeft de indruk dat ze de behandeling 
wil? Niet heel overtuigend en ze geeft geen 












! de neuroloog geeft haar mening over 
medicatie nadat de pt stopt. Ze is 
verontwaardigd dat ze niks heeft gezegd. 
De mening van de dokter is voor haar dus 




Onzekerheid over wat de neuroloog vindt 
van de medicatie en wat ze opschreef. Ze 
wil daarom ook niet terug naar fingolimod 
(nog meer redenen). Haar beslissing voor 
Tysabri komt voort uit heel veel 
verschillende draadjes die ergens (niet? Of 
wel?) bij elkaar komen en ergens een 
(twijfelende?) beslissing vormen. Het is 
een rafelig en moeizaam proces van komen 
positive for me 
I: yes 
R: and I think okay well my reservation 
with the PML virus 
I: mm-mm 
R: and one side to meet their criteria for 
it and I can start it I think. erm so it’s... 
he supports it and also the neurologist 
before she supported it.  
I: yeah 
R: So then I have my reservation but 
erm I am open to it 
I: yes 
R: yes 
I: But do you really have a choice? 
Because if you don’t use this tysabri 
you have to go back to the other 
medication? 
R: well...I thought it was like, I got this 
impression erm  is that I wanted 
treatment here  at least 
I: mm-mm 
R: erm in this particular instance one or 
the other. 
I: mm-mm 
R: but my experience with eh 
fingolimod it’s at the end its... I don’t 
want to go back erm just before I left 
Erasmus I take it a year and a half 
before eh a year and three months 
I: mmm 
R: and the neurologist said to me she 
never felt erm... fingolimod was good 
for me. And I thought eh NOW you tell 
me that!? And I think why she referred  
me that she didn’t say that so it’s a bit 
surprising that is been... well go back to 
that.  
I: why didn’t she say that? 
R: Well I am not sure. I don’t know 
what she wrote in the referral, but the 
fact that this other neurologist is open to 
like back to eh fingolimod or 
tysabri...well I am not so sure about 
going back. That is not an option really 
for me. And I think eh maybe I wasn’t 










Behandeling van arts 
willen 
 







Kennis van arts niet 
gedeelt 
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Nog een reden van stoppen: shubs 
onverklaarbaar of het misschien door 










Onzekerheid over medicatie en wat de 






Onzekerheid en wantrouwen. De dokter 
kijkt naar de bloedwaarden en keurt goed 
om door te gaan met medicatie. Maar aan 
het eind zegt ze dat het toch misschien niet 
een goed medicijn was: onzekerheid en niet 















maybe because I just stopped because 
ehh just to stop.   
I: mm-mm 
I: but you stopped because you didn’t 
feel well? 
R: correct 
I: because of the.. 
R: and  
I: was it because of the medication or 
because the eh shubs 
R: well. It is the shub I got the shubs I 
am not sure. It was just very different 
and the only thing that was going on 
was ... I was only thinking eh 
fingolimod And I wasn’t doing anything 
else different and then what else can it 
be. 
I: mm-mm 
R: and erm it has worked for me well 
over the year and erm, the year and 
months for the most part, I didn’t have a 
relapse.  
I: mm-mm 
R: and I asked also at the neurologist at 
Erasmus and she said, I said: It worked! 
I didn’t have any relapses and then she, 
yeah that see that hadn’t any relapses 
and I don’t it is eh maybe she looked at 
my blood results and anything.. 
I: mm-mm 
R: I felt like I am not sure. Because 
each time my results were send she 
always approved for me to continue. 
And now at the end she says she never 
felt it was working or me. My white 
blood cells were extremely low and 
I: mm-mm 
R: and it was like a lam in the loom my 
GP was saying eh it is 
I: mm-mm  
R: and I was like is it okay and eh ?.. 
I: that is confusing isn’t it? 
R: yeah so it is. But it is erm. I so, eh 
shared eh shared solution I still think it 
is in support with the nurse, doctor and 
neurologist and with the patient that is 
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Keuze van het medicijn hangt ook af van 





Keus bij de patient en ziekenhuis staat er 
open voor: SDM? 
 
Ziekenhuis had een andere keus voor haar 








Keuze gebaseerd op advies ziekenhuis en 











Op de betekenis geeft ze niet echt 
antwoord 
Ze gaat in op geen medische achtergrond 
en hope for the best 
I: yeah. Yeah. And how do they help 
you? What did you get from their 
consultation? / appointment 
R: erm whenever they eh, like in this 
case they mentioned that erm that the 
choice of treatments for example. 
I: mm-m 
R: erm, I usually do my own research, 
but it’s eh information that is given and 
what is available because erm... I think 
sometimes its eh yeah, it’s somethings 
may be available elsewhere in a 
particular institute and so on. And once 
I I know what the options are… 
I: so They know better what the options 
are? 
R: somewhat... Like at AMC they said 
to me that the first choice of treatment 
is to copaxone. And at Erasmus it 
wasn’t the first choice of treatment, but 
I read about MS patients erm 
experience with it. 
I: mm-mm 
R: I choose for that as well. And 
Erasmus was open to me to begin that.  
I: mm-mm 
R: They wanted me to begin with I 
think a don’t know or something but 
they respected my choice basically.  
I: So what was your choice based on? 
R: erm 
I: Was it on the stories of other people, 
or on the doctor’s information? 
R: eh it’s a bit of the two, it’s a bit of 
the two. It is because at AMC the said, 
that the first choice of treatment for MS. 
And I eh looked it on the eh patients 
online reviews and erm its eh and the eh 
experience with the erm copaxone yes. 
Yeah. 
I: so what does it mean for you to make 












Ervaring van anderen 
 
Keus van pat 













































Informed decision. Maak je deze alleen en 


























Wat de patient ook kiest de dokter moet 
supporten 
 
R: well yes and no. I mean I wouldn’t I 
mean I don’t have a medical 
background or anything. The doctors 
should know best but they can also be 
wrong in some areas and yeah sharing 
the decision is being advised and eh and 
just eh hope for the best 
I: hmm so does it make you feel better 
to make your own decision? 
R: ehm yes 
R: so it is I would like the guidens from 
someone who hopefully knows best 
I: yeah hmm 
R: and other ehm I would just read 
other reviews from other patients 
I: mm mm 
R: just trying to make an informed 
decision 
I: hmm ok 
R: yes 
I: ok let’s see ehm do you ask family or 
friends for help? 
R: ehm not really 
I: no? 
R: no it is no not exactly no 
I: ok and how do you see the future? 
R: ehm with MS? 
I: yes 
R: I am hopeful and eh hopefully there 
is gonna be a cure soon 
I: yes I hope so too of course 
R: hmm thanks 
I: ok than a last question, do you have 
any advice for the doctors or nurses?  





























Luisteren naar pt 
 
 
Informative krijgen  
Gids 













R: and give us as much information as 
possible and eh support the patient 
whatever the decision is  
I: ok thank you, ehm ok do you have 
any further questions? 
R: no not really. 
I: ok thank you so much 





















































Zij is zelf heel lang doorgegaan met de 
verdenking MS? 
 
Interview 4   vrouw interview via 
de telefoon 
 
I: was u nog op tijd voor de 
afspraak? 
R: ja ja ik was op tijd 
I: o gelukkig. Heeft u nu tijd voor 
een aantal vragen? 
R: ja hoor geen probleem 
I: ja fijn ik neem het ook op dan nu 
als u het goed vindt? 
R: ja hoor 
I: ok prima nou kan je om te 
beginnen wat over jezelf vertellen? 
R: eh ik ben eh ja ik ben uiteraard 
een vrouw en heb MS al een jaar of 
7 en ik heb nog twee andere auto 
immuun ziekten diabetes type 1 en 
reumatoïde artritis 
I: o ok 
R: en eh inmiddels afgekeurd en niet 
meer werkzaam 
I: hmm 
R: ja dat is het een beetje en ik 
probeer mijn dag door te komen met 
mijn bezigheden over de dag heen 
maar dat gaat eigenlijk goed 
I: ah ok en eh familie? 
R: ja ik heb nog eh 4 broers en 3 
zussen waarvan 2 broers al zijn 
overleden 
I: o dat is vervelend 
R: ja en eh geen kinderen verder 
I: o ok en hoe lang heb je MS? 
R: in 2007 heb ik de diagnose 
verdenking MS gekregen. 2007 of 
2008 ergens in die tijd en eh 
I: ja 
R: en in 2012 heb ik de echte 
diagnose gekregen 
I: ok dat heeft lang geduurd 
R: ja  
I: hoe ging dat dan? 
R: nou ik had ik zat eerst met die 
verdenking MS en ik ben daar 
gewoon heel lang mee door gegaan 























































































Blaasprobleem is vervelend voor pt. Ik 
moet het niet onderschatten, onderschatten 
shubs die gaat gewoon langzaam 
achteruit dus eh 
I: ja 
R: dus ik heb dat soort dat langzaam 
verergerd 
I: ja 
R: en waardoor ik niet terugval nadat 
je een shub hebt gehad 
I: ah ok 
R: dus ja dat gaat dan langzaam 
achteruit en ik heb nog heel lang 
geprobeerd om alles te doen wat god 
verboden heeft haha 
I: haha 
R: nou nee dat is niet waar hoor 
maar ik bleef leven zoals ik altijd 
leefde 
I: ja 
R: ja en dat is lang goed gegaan 
maar eh op een gegeven moment 
gaat dat niet meer 
I: nee nee en wist je al wat MS was 
of eh inhield? 
R: een heel klein beetje op de 
achtergrond 
I: a ok en heb je toen informatie 
opgezocht of wat heb je toen 
gedaan? 
R: nee ik heb eigenlijk eh ik weet 
wel dat een tante die ik heb ook MS 
heeft. Ik ken die tante niet maar ik 
weet wel dat ze bestaat en eh in 
emmen leeft en eh daar ken ik het 
van en dan hou je je oren open als je 
er iets over hoort en eh ja ik en voor 
de rest ben ik daar niet zo mee bezig 
geweest eigenlijk 
I: nee nee en eh hoe ervaar je het 
hebben van MS? 
R: ja omdat ik natuurlijk 3 
chronische aandoeningen heb vind ik 
MS wel de meest zware van de 3. 
I: ja? Wat maakt het zwaar? 
R: eh vermoeidheid en die klachten 
die ik heb met mijn blaas, je bent al 
moe en dan moet je ook ’s nachts 







































Masterthesis Zorgethiek en Beleid Marieke Breed 
mensen dit dan wel eens? Waarom zegt ze 
dat dan? 
 
Actieve vorm: zij gaat naar en zij wordt 

















Sociale belemmeringen door de 










Eigen informatie opgezocht. Zelf bedacht 














Wel haar informatie besproken met de 
uroloog. Deze bevestigd en geeft ook info. 
I: hmm o ja 
R: dus dat komt het ook niet ten 
goede, dat moet je niet onderschatten 
denk ik 
I: nee 
R: en zoals ik straks als zei ik ga 
naar het erasmus voor dat nieuwe 
apparaat sacrale neuro modulatie en 
als dat werkt dan zou ik eh daar heel 
erg mee geholpen kunnen zijn en ja 
daar ben ik blij mee 
I: ja  
R: en dat lopen achteruit gaat en 
fietsen alleen nog maar verstandig is 
op een driewieler ja dat zijn dingen 
die zijn heel vervelend 
I: ja want wat is eigenlijk de grootste 
verandering sinds MS? 
R: nou mijn blaas is echt mijn 
grootste probleem 
I: ja, en dat vind je echt het 
vervelendst ook? 
R: ja ja het meest onhandig ook want 
kijk als ik wat wil drinken dan denk 
ik al na van ja kan ik dat wel want 
dat ik straks niet ergens naar toe dat 
ik niet makkelijk naar het toilet kan 
I: ja 
R: anders drink ik maar niet en dat is 
de hele dag eigenlijk 
I: ja ja en hoe hoe ben je bij het 
erasmus gekomen? Hoe wist je van 
deze mogelijkheid eigenlijk? 
R: nou ik kwam daar toevallig 
achter, ik heb diabetes met een 
insuline pompje en eh ik was aan het 
zoeken op hun website van die 
fabrikant 
I: hmm 
R: of ze alweer een nieuwe insuline 
pomp eh hadden gemaakt en hoe 
daar de ontwikkelingen mee waren 
I: hmm 
R: en toen kwam ik toevallig op eh 
dit apparaatje terecht en toen las ik 
de omschrijving en toe dacht ik he 
dit is zoals ik ben 
 





































Masterthesis Zorgethiek en Beleid Marieke Breed 
Is dit dan een voorbeeld van gezamenlijke 
besluitvorming? Info van beide partijen 
leidt tot een besluit. De info van de pt was 
alleen toevallig, wat als deze niet op de 
website had gekeken? 
 
 
Het uiteindelijke besluit ligt dan toch bij de 
zorgverlener. Deze moet besluiten of hij 



















Beter zou zijn geweest als er iemand van 
haar familie was om haar te steunen 
 
 
Context speelt hier een rol. Eerdere 
gebeurtenissen spelen mee. Het klinkt 
onpersoonlijk hoe ‘mensen een naald in 
mijn lichaam proberen te krijgen’ 
 
 
‘ook’ dat ging niet goed. Een opstapeling 
wat het niet fijn maakt 
 
 







I: o ok 
R: en misschien is het wel wat voor 
mij dus toen heb ik dit in het 
antoniushove besproken met eh de 
uroloog en die bevestigde het 
bestaan van dat ding maar die zei als 
je MS hebt weet ik niet of ze dat wel 
aandurven 
I: hmm 
R: dus eh ik stuur je door en dan 
moet je daar maar aan de uroloog 
overlaten of hij het aandurft of niet 
I: ja 
R: nou zodoende is het gekomen 
I: en ze durfde het aan? 
R: ja omdat ik nog eh liep ik kon 
nog lopen en dat was wel een reden 
om het nog te proberen 
I: ja o gelukkig 
R: ja  
I: en hoe heb je de eerste gesprekken 
nadat de MS zeg maar was 
vastgesteld, hoe heb je die eerste 
gesprekken ervaren met eh de 
neuroloog heb je die gehad denk ik? 
R: ja ja ehm nou het eerste gesprek 
waarbij ze mij vertelde dat ik MS 
had was heel bot 
I: ja? 
R: was ook niemand van mijn 
familie aanwezig dus ik moest dat 
helemaal alleen aanhoren en eh 
I: hmm 
R: en ik was die dag ook al zoveel 
geprikt met naalden en dat zoveel 
mensen hebben geprobeerd een 
naald in mijn lichaam te krijgen om 
prednison toe te voegen 
I: o ok 
R: en dat ging ook niet goed en 
daardoor als je het mij zo vraagt dan 
denk ik ja dat was toen niet fijn 
I: nee 
R: ook omdat ik het alleen hoorde en 
ik dacht echt ja ik heb wel eens een 
nekhernia gehad en eh 
I: ja 
Regie bij pat? 
 
 








































Het kwam op haar dak vallen: geeft dit de 





Helemaal niemand heeft haar gevraagd om 















Behalve het botte gesprek kan ze zich niet 
veel andere gesprekken herinneren. Het is 





















R: ik dacht deze klachten van nu dat 
lijkt weer op een nekhernia, 
misschien is een ander werveltje 
eruit. 
I: hmm ja 
R: ik ging helemaal ik heb helemaal 
niet nagedacht over iets anders dan 
een nekhernia en dat kwam zo rauw 
op mijn dak vallen 
I: ja eh u was ook niet gevraagd om 
of u iemand mee kon nemen of zo 
R: nee 
I: niet gevraagd 
R: nee dat heeft helemaal niemand 
gevraagd 
I: hmm ok en hoelang duurde dat 
gesprek ongeveer? 
R: nou kort hoor. Ik denk een minuut 
of 5 
I: o ja dat is heel kort inderdaad’ 
R: jaa heel kort 
I: ja 
R: ja echt kort gesprek ja 
I: en daarna een vervolggesprek 
gehad? 
R: ehmm 
I: misschien met de 
verpleegkundige? 
R: ja nou ja weet je dan kom je in 
een circuitje terecht en ja dat is al 
wel een tijd geleden 
I: ja ja 
R: ja ik heb in 2012 de definitieve 
diagnose gekregen, maar die 
verdenking MS ja dat weet ik niet 
allemaal meer zo goed hoe dat op 
mij af is gekomen 
I: hmm 
R:  maar die definitieve diagnose 
MS en dat revalidatie traject waar je 
dan in terecht komt  
I: ja 
R: dat vind ik wel heel goed gegaan 
maar die confrontatie met die 


























































Tevreden over een gesprek als er geluisterd 
wordt. En de vpk het herhaald, zodat je 







De regie ligt hier bij de pt. Zij gaat zitten 





Taak van de zorgverlener is samenvatten 

















R: en eh ja ik ben heel lang door 
gegaan ja ik heb het niet genegeerd 
maar alles wat ik nog aankon heb ik 
gewoon gedaan 
I: ja en ook geen medicijnen 
genomen toen? 
R: nee alleen maar insuline en voor 
de reuma 
I: ja en  
R: en ja voor de MS is er eigenlijk 
geen medicatie omdat die langzaam 
verergerd 
I: o ok, u slikt nu ook helemaal geen 
medicijnen voor de MS 
R: nee nee want dat bestaat niet 
gewoon 
I: ah ok en eh wanneer ben je 
eigenlijk echt tevreden over een 
gesprek? 
R: als er geluisterd wordt 
I: ok 
R: als er geluisterd wordt en als 
degene die tegen over je zit herhaald 
wat uiteindelijk je vraag is 
I: eh wat bedoel je precies? De vraag 
herhaald of er echt antwoord op 
geeft? 
R: ja als je gaat zitten praten en je 
geeft aan waar eh waar tegen welke 
problemen je aan loopt dan eh  
I: ja 
R: zo’n gesprek en als dan de 
zorgverlener tegen over je zit dan eh 
en je zit daar tegen te praten dan is 
het heel fijn als diegene even 
samenvat waar je vraag dan over 
gaat 
I: omdat je dan het idee hebt dat ze 
je begrijpen? 
R: ja ja dat is het ja 
I: o ok en hoe vond je het gesprek 
met Regi vandaag? 
R: heel goed ja heel goed. Hij had 
heel goed in de gaten dat ik vandaag 
anders was dan anders en eh ja wel 
vragen had maar eigenlijk geen tijd 







































Masterthesis Zorgethiek en Beleid Marieke Breed 
 
Blij omdat Regi dingen in gang kan gaan 
zetten. De vraag komt van pt, de actie ligt 
nu bij vpk 
 
 




















Iemand moet tegen je zeggen hoe je iets 






















R: de vragen die ik had die heeft hij 
perfect nou ja ik ben daar helemaal 
blij mee dat hij dat in gang kan 
zetten 
I: ja 
R: nou ik ben er helemaal blij mee, 
vanaf het moment ook dat ik bij hem 
onder behandeling ben ik vind dat 
hij het heel goed doet 
I: ja zeker 
R: hij luistert echt heel goed en de 
antwoorden die hij geeft, met zijn 
kennis 
I: hmm 
R: in het verleden zei ik nog wel 
eens tegen hem van joh ik ben zo 
moe en als ik dan ’s morgens aan de 
dag begin dan eh eigenlijk moet ik 
dat dan ’s middags doen 
I: hmm 
R: en dan zei hij tegen mij maar dan 
plan je het toch ook ’s middags? Dan 
ga je dat toch ook doen? 
I: ja 
R: en sindsdien hij dat gezegd heeft 
dan doe ik dat ook en dat werkt echt 
wel heel goed hoor. 
I: ja het klinkt zo logisch eigenlijk 
he? 
R: dat is helemaal waar maar 
misschien moet iemand het tegen je 
zeggen want kijk met dat 
plasprobleem dat je zo vaak moet 
plassen tussen 4 uur ’s morgens en 7 
uur of soms 9 uur als je geen 
afspraken hebt kijk dan pas slaap ik 
aaneengesloten 
I: ah ok 
R: alles wat ik dan kan slapen 
aaneengesloten dat is erg lekker 
I: ja dat snap ik 
R: als het even kan dan probeer ik 
dus de afspraken die ik heb ’s 
middags te plannen 
I: ja ja en eh heb je wel eens 
beslissingen moeten nemen wat met 
de MS te maken had? 
Patient-arts relatie 
Kennis van vpk 
 
Luisteren 































Leven met ziek lichaam 
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Idee komt doordat man het wel eens hard 




























Meer mensen met hetzelfde antwoord 
voordat ze het serieus neemt 
 
 
R: ja nou die driewieler is daar op 
gebaseerd ja klopt 
I: ja en hoe is dat dan gegaan? 
R: eh ik fiets heel graag en vorig jaar 
was ik voor de vierde keer in drie 
jaar tijd gevallen en toen dacht ik ja 
dat kan niet en het gebeurt niet 
tijdens het fietsen want fietsen heb ik 
geen last maar als je dan moet 
remmen en je moet op je benen tot 
stilstand komen dan houden je benen 
je niet meer 
I: o ja ja  
R: ja en dan val je 
I: ja  
R: dus dat fietsen ik kan oneindig 
ver fietsen maar dat staan nee dat 
wordt toch wel een probleem 
I: nee dat lukt niet en eh heb je dat 
met mensen overlegd? 
R: ik heb dat eh hoe kom ik op het 
idee van een driewieler? Ik denk dat 
mijn man dat wel eens hardop 
gezegd heeft 
I: hmm 
R: en op die manier ben ik op die 
driewieler gekomen en toen ben ik 
gaan googlen en eh 
I: a ok 
R: en dan ben ik van het ene in het 
andere beland ben 
I: a ok en kijk je wel eens op eh 
forum en internet? 
R: ja ja 1 forum vind ik erg 
interessant en dat is die van MS web 
I: hmm 
R: daar kan je ook vragen stellen en 
dat heb ik ook gedaan en ik heb een 
vraag gesteld over een driewieler op 
dat forum heb ik een vraag gesteld 
aan mensen 
I: a ok 
R: en die reageerden daar ook op en 
die adviseerde mij een bepaalde fiets 
I: o grappig 
R: en ja dat is hem ook geworden 




Ervaringen van pt 
 
 
Leven met ziek lichaam 

































































Gezamenlijke besluitvorming volgens pt: 
zij brengen ook hun aandeel in en daar 




Ze kan er op in gaan omdat het aangegeven 
wordt. De actie begint bij vpk en zij kan 









R: ja ja maar niet als er twee mensen 
reageren. Als er meer mensen 
reageren met hetzelfde antwoord dan 
pas neem ik het serieus. 
I: a ja ja ja en bespreek je dit soort 
dingen ook met de verpleegkundige? 
R: nou nee in dit geval niet want op 
dat moment fietste ik nog op mijn 
normale fiets en dat was nog niet aan 
de orde en ik kom bij hem 1 keer in 
het jaar 
I: ja 
R: ik heb het wel met de dokter 
besproken, met de neuroloog 
I: o ok 
I: en eh ken je het begrip 
gezamenlijke besluitvorming? 
R: nee 
I: en als je het zo hoort wat denk je 
dan dat het betekent? 
R: eh gezamenlijke besluitvorming 
ik zou het niet weten wat is dat dan? 
I: nou dat je samen met de dokter of 
zorgverlener keuzes maakt, dus jij 
legt de informatie op tafel en hij of 
zij eh ook wat zij weten en dan maak 
je daarmee keuzes eh nou eh heb je 
het idee dat dat gebeurt? 
R: ja dat denk ik wel ja 
I: ja? 
R: ja bij alle afdelingen wel 
I: o ok kan je een voorbeeld 
noemen? 
R: ehm ja wat ik al eerder aanhaalde 
van die ergotherapeut die over dat 
bad gaat meedenken 
I: hmm 
R: dat is wel een mooi voorbeeld dat 
zij dan ook hun aandeel inbrengen 
en dat ik daar dan nooit bij stil 
gestaan heb 
I: ja ja  
R: en daar kan ik dan ik dan op in 
gaan omdat hij dat aangeeft 
I: a ja dus hij geeft dat aan en jij kan 























Vpk geeft aan 

































































R: ja ja bedoel ik het precies 
I: a ok en eh zijn er nog dingen in 
het consult waar de dokters en 
verpleegkundigen rekening mee 
moeten houden? 
R: ehm nou dan ga ik iets heel 
moeilijks zeggen hoor 
I: ja doe maar 
R: nou omdat ik die drie 
aandoeningen heb alle drie auto 
imuun ziektes 
I: ja  
R: zou het zo fijn vinden als eh er 
een mogelijkheid is als er een 
zorgverlener is die alle drie de 
aandoeningen analyseert 
I: ja 
R: en daarover instructies geeft want 
ja het raakt elkaar maar waar gaat 
het fout met mijn immuunsysteem? 
Daar ben ik echt ook eh naar op zoek 
I: ja dat zou een goed idee zijn. Loop 
je daar soms tegen aan dan? 
R: nou niet dat ze echt iets 
verschillends zeggen maar ik vind 
het vervelend dat er bij verschillende 
disciplines eh er is wel een 
overeenkomst maar er wordt niet 
dieper op in gegaan. 
I: nee 
R: van ok deze vrouw heeft 3 
verschillende auto immuun ziektes 
in het zelfde vakje die elkaar raken 
he je hebt natuurlijk allerlei auto 
immuun ziektes. 
I: ja 
R: maar daar wordt niet op 
doorgepakt 
I: nee wat zou je graag willen dan? 
R: ja ja dat er meer gekeken wordt 
naar wat ik er zelf nog aan kan doen 
bijvoorbeeld de voeding en die moet 
je niet onderschatten. Want het enige 
wat ik zelf doe en dat kan je 
verkeerd zien dat kan je verkeerd 























































Ik ben geen dokter natuurlijk.. maar ik heb 






Als ze voor haar eigen lichaam moet 



























I: ja en eh loop je ook bij een diëtist 
voor dit soort vragen? 
R: nee nee ik weet zelf meer dan een 
diëtist 
I: o ok haha 
R: in het verleden met mijn diabetes 
heb ik daar wel naar geluisterd maar 
eh inmiddels heb ik daar mijn eigen 
visie op en inmiddels zijn ze bij de 
diabetes vereniging ook daar toe 
beland en ik loop daar voor op eh op 
wat er nu al over bekent is zeg maar 
I: ok uit ervaring of eh? 
R: ja uit ervaring en van mensen die 
er verstand van hebben en google en 
als er raakvlak is dan denk ik ja ja 
daar zit toch wel wat in 
I: ja  
R: dan ben je geen dokter natuurlijk 
maar dat klinkt dan vrij logisch 
I: maar je hebt wel verstand van eh 
R: ja ja van wat ik zelf voel en 
ervaar 
I: ja en eh als een dokter of 
verpleegkundige iets anders zegt ga 
je dan wel daar in mee? 
R: nou ik als ik het echt anders 
ervaar dan als ik voor mijn eigen 
lichaam moet opkomen dan zeg ik 
dat wel 
I: o ja ja ok en wat is er belangrijk in 
de toekomst? 
R: ja toch dat ze erachter komen wat 
er fout gaat eh mijn lichaam iets is 
getriggerd en mijn lichaam doet dus 
allemaal dingen uitzetten in mijn 
lichaam 
I: hmm 
R: en het zou mooi zijn als ze daar 
verder in ontwikkelen 
I: en eh voor jou persoonlijk? 
R: nou alle specialisten die op hun 
vlak doen wat ze kunnen doen en de 
neuroloog moet je ook niet 
onderschatten 
I: hmm 









Leven met ziek lichaam 

















































gekregen natuurlijk en iedereen doet 
datgene waar die goed in is maar ik 
zou het mooi vinden als er een 
overkoepelende kracht komt die 
verder kijkt 
I: ja   
R: ja dat is jammer dat dat nog niet 
gebeurt 
I: ja inderdaad 
R: ja ja 
I: nou ik ben een beetje door mijn 
vragen heen eh heb jij nog iets toe te 
voegen? 
R: nou eh nee ik heb wel gezegd wat 
ik vind en hoe het staat eh denk ik 
I: nou mooi. Heel erg bedankt in 
ieder geval 
R: ja graag gedaan hoor en eh succes 
nog daar he 


















































Ze benadrukt dat ze een doorzetter is, dit is 
















Respondent 5  07-07 
 
R: ben je ook verpleegkundige? 
I: nee, maar ik werk wel in het 
ziekenhuis. Ik doe onderzoek nu 
naar dit soort dingen om te 
kijken of de zorg nog een beetje 
beter eh ja ik denk dat het al 
heel goed is maar het kan altijd 
een beetje beter he 
R: o ja nou geen probleem hoor 
I: ok nou kan je om te beginnen 
wat over jezelf vertellen? 
R:ehm wat vertellen? 
I: ja nou wie je bent en eh hoe 
oud je bent en eh 
R: nou eh ik ben S. en eh ik ben  
45 en eh eigenlijk huisvrouw 
dus eh huisvrouw en ik ben de 
hele dag thuis en ik doe wel 
boodschappen dan op de fiets 
en ik ben een doorzetter 
I: hmm 
R:en ik wil nooit zielig zijn nee 
dat wil ik niet ik ben wel een 
doorzetter en ik ga niet als een 
kasplantje zitten en nee dat doe 
ik ook niet en niemand weet het 
alleen mijn man en mijn familie 
I: ja 
R: ja enne nee ik loop er niet 
mee te koop 
I: nee en waarom niet? 
R: waarom niet? 
I: hmm 







































Masterthesis Zorgethiek en Beleid Marieke Breed 
 
 
Mensen gaan je zielig vinden/ je hoort er 
niet meer bij? 













































prettig en niet iedereen hoeft het 
te weten en dan gaan ze je 
misschien zielig vinden ofzo en 
eh dat wil ik niet want ik ben 
gewoon een doorzetter. 
I: ah ok en hoe lang heb je MS 
dan? 
R: Ms heb ik al een hele tijd en 
ik eh mijn dochter is in 19990 
geboren en daarna zeg maar in 
1991 kreeg ik te horen dat ik 
MS heb die klachten enzo en 
daar is ook een video opname 
van gemaakt hoor 
I: o ja? 
R: ja in het westeinde 
ziekenhuis ja nou ik heb er nog 
last van van deze handen en dan 
ga ik heel raar draaien en 
krampen en toen kreeg ik te 
horen dat ik MS had en ja ik 
was nog vrij jong natuurlijk 
I: ja heel jong 
R: dus eh ja en ik ben een 
doorzetter en ik heb wel heel 
veel pijn maar dat zeg ik tegen 
niemand. Mijn dochter zegt wel 
eens ze is nu 25 en ze woont in 
Drenthe en ze ik zie haar haast 
nooit maar vroeger gingen we 
dan in de stad gingen we dan 
lopen en dan zei ze 'mamma je 
hebt pijn he?' en dan zei ik 'nee' 
maar mamma je moet niet 
liegen 















































Aanpassen aan een ziek lichaam. Maar dat 





































Goed gesprek is als je je verhaal verteld 
Eerst deed ze dat niet en hield ze de schijn 
op. Nu verteld ze wel hoe het echt gaat. 
Heeft dit met een vertrouwensband met de 
R: ja ja aan het lopen 
I: a ja  
R: maar ik nee maar mamma je 
moet niet liegen. maar ja daar 
had ze gelijk in en ik had ook 
wel eens momenten dat ik heel 
snel moe ben en ja ook wel een 
beetje dan voel ik me niet zo 
lekker en dan ga ik heel af en 
toe zo 's middags even zo eh 
even in bed liggen. 
I: ja nou dat snap ik wel hoor 
R: ja maar ik doe het liever niet 
I: nee? 
R: nee want ik ben nog jong wat 
moet je dan 's middags in bed 
gaan liggen? 
I: ja maar als je moe bent 
R: ja maar mijn lichaam vraagt 
er dan om en ja dat vind ik 
soms wel moeilijk 
I: ja dat snap ik inderdaad. En 
eh kan je beschrijven hoe die 
gesprekken gaan met de dokter 
en de verpleegkundige? 
R: ja 
I: want je hebt met allebei 
afspraken he? 
R: ja nou die gaan goed 
I: ja? wat is er goed aan? 
R: nou wat er goed aan is eh ik 
vind eh als je je verhaal verteld 
dan eh zeg maar nou vroeger 
deed ik dat nooit en dan zei ik 

































Verhaal kwijt kunnen aan de 
vpk 
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Te woord worden gestaan is fijn: informatie 







Je kan zelf aangeven waar je je prettig bij 





Verhaal kwijt kunnen maar soms zegt ze 







Wil niet klagen en houdt daarom soms 
dingen achter. Dit maakt de mogelijkheid 
van SDM moeilijk. De info van de pt komt 















R:alles gaat goed. Dat zeg ik nu 
ook nog af en toe 
I: ja 
R: en eh als ze je nu vragen stelt 
ja met dat lopen enzo ja ik doe 
dat dan gewoon en eh ik vind 
dat fijn ja te woord wordt 
gestaan en ja met dat spuiten  
I: hmm 
R: ja elke dag of eh elke dag 3 
keer wat sterker en dat je zelf 
aan kan geven waar je je 
prettiger bij voelt. 
I: ja  
R: ja en dokter Berger vind ik 
ook heel fijne arts eh ja daar 
kan je ook alles aan kwijt maar 
eh soms zeg ik dingen niet 
I: en waarom zeg je dingen niet 
dan? 
R: nee ja dan voel ik me zo van 
eh ja ik weet het niet dan voel 
ik me zo iets van ze zit te 
klagen ofzo en ja zo ben ik niet 
I: nee maar misschien kunnen 
ze je wel helpen toch? 
R: ja nou ja nou uiteindelijk doe 
ik het dan wel ik zeg het ook 
eerlijk de laatste tijd want ik wil 
niet zielig gevonden worden 
weet je 
I: hmm en eh hoe was het voor 
jou zonet toen hij die 
medicijnen aanbood, hoe vond 
je dat? 
 
Niet alles zeggen 





















Ruimte om gevoel aan te geven 








































Het aanbieden was goed, maar ze voelt zich 









Verteld haar ritme. Hier kan ze dus 
blijkbaar goed mee overweg. Een nieuwe 




























R: hmm welke medicijnen? 
I: eh dat van 3 x per week gaan 
spuiten, hoe vond je dat? 
R: ja nou ik vond het wel goed 
van hem want dat dat dan wat 
sterker is en ik voel me nu 
prima daarbij bij elke dag 
prikken en eh ja ik voel me 
gewoon goed daarbij 
I: ja 
R: ja nou dat prikken doe ik dan 
pas als ik ga slapen en dan heb 
ik medicijnen dan een heleboel 
ik denk zo'n 17 18 onder elkaar 
en dan ook 8 uur 's morgens 
medicijnen en dan eh dacht iets 
van 12 uur 5 uur en 10 uur en 
om 10 uur prik ik dan ook 
daarbij  
I: ja 
R: ja ja tenzij de laatste keer 
met kerst en dan met kerstfeest 
gingen we eten bij mijn broer 
en dan eh had ik twee wijntjes 
gedronken en dan stop ik dan 
neem ik niet om 10 uur de 
medicijnen in en dat durf ik dan 
niet 
I: o ja  
R: pas als ik dan thuis ben want 
die 2 wijntjes maakt niet uit 
denk ik dan? 
I: hmm en ehm  
R: want ik drink niet elke dag 
I: hmm nee en eh kan je wat 









































































Het kiezen voor medicijnen vertaalt ze met 
een niet-actief ‘bij de artsen gewisseld’ de 
artsen hebben dit voor haar gewisseld? 






















De arts zegt wat ‘we’ gaan proberen. Ze 








waarop je wel beslissingen hebt 
moeten nemen over 
medicijnen? 
R: eh hoe bedoelt u? 
I: nou misschien dat je een keer 
moest kiezen ook voor 
medicijnen of eh 
R: ja eh ik ben wel heel vaak bij 
artsen gewisseld voor de 
medicijnen 
I: voor de MS ook? 
R: ja  
I: en eh kan je daar wat over 
vertellen? 
R: eh eh  
I: hoe dat ging? 
R: ja maar toen zat ik zeg maar 
nog in het westeinde ziekenhuis 
en ik heb eerst een andere arts 
gehad dr quin en ja dr quin en 
die is toen met pensioen gegaan 
en toen ben ik heb ik wel een 
aantal keer gewisseld met 
medicijnen 
I: hmm 
R: ja en dan zei die nou weet je 
als die medicijn niet goed gaat 
dat proberen we weer wat 
anders, je moet niet vragen aan 
mij hoe het heet allemaal 
I: nee 
R: ja dat weet ik niet meer dat 
zijn er zo veel en eh die man 
ging met pensioen en toen kreeg 
ik dokter van der Vecht of 
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Wisselen van dokter is belangrijker en beter 



















Het voorstel van proberen komt van de arts 
en zij heeft ingestemd. Is dit SDM 










Ze stemt in wat de arts zegt. Ze is geen arts 

















R: en eh ja eh sindsdien ben ik 
wel aan de zelfde medicijnen 
als nu. 
I: hmm en hoe ging dat dan dat 
wisselen van medicijnen? kan u 
vertellen hoe dat dan ging? 
R: ja eh proberen 
I: ja 
R: ja met lopen en op tafel dan 
deden mijn voeten zo en toen 
gingen we wat proberen en ja 
toen heb ik daar in ingestemd 
gewoon 
I: o ja en ga je daar dan in mee 
altijd? 
R: ja ja ja 
I: want.. 
R: ja want dan zegt hij op een 
gegeven moment want ja ik ben 
geen arts dus soms eh eh ik 
weet niet meer hoe ik het moet 
zeggen 
I: geeft niet 
R: ik spreek het vast verkeerd 
uit 
I: geeft niet hoor ik weet het 
denk ik ook niet  
R: o ok nou eh immuun er voor 
bent 
I: ja ja  
R: ja omdat ik dat dan de hele 
tijd slik en dan ging ik wel eens 
wisselen van de medicijnen 
I: o ja  
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Ze luistert altijd naar de arts. Brengt niet 




Vertrouwd op het beter weten van de arts. 
 
 





















nu heb ik ook weer pijn in mijn 
benen 
I: o ja? wil je even anders zitten 
of  
R: nee hoor nee hoor het is goed 
zo 
I: ok en eh heb je ooit zelf wel 
eens aangegeven dat je je 
andere medicijnen wilde? 
R: nee nee ik luister altijd naar 
de arts 
I: hmm 
R: ja nou eh ik ben geen arts 
mevrouw en als ik naar een arts 
ga dan denk ik ja die weet het 
beter dan ik en dan ja maar het 
eh ach het gaat nooit weg en dat 
vind ik wel vervelend 
I: ja natuurlijk dat is ook heel 
vervelend 
R: ik ben nog jong weet je 
I: ja 
R: en ja ik doe gewoon 
dingetjes en ja dat vind ik wel 
moeilijk 
I: ja dat snap ik wel  
R: en ja het gaat nooit weg 
I: en heb je wel het gevoel dat 
je zelf kan beslissen over 
medicijnen en 
R: ja ja ja dat wel en sinds pas 
heb ik sinds even kijken bijna 
een jaar denk ik wel nee geen 
jaar want vorig jaar was ik op 
vakantie geweest en toen had ik 

















































































Heeft het idee zelf te beslissen over 
medicatie maar kreeg het gewoon van Regi.  
Is het vertrouwen op de arts/vpk en het dan 















Grootste probleem is de stand van haar 
benen voor haar. Benoemd ook vaak de pijn 






kijken sinds een eh 6 maanden 
heb ik die morfine erbij 
I: hmm 
R: 2 keer per dag en dan 2 
tegelijkertijd ook voor slapen en 
eh ja ik voel me daar ook prettig 
bij en dan zit je toch nog s 
nachts nog op maar je hebt dan 
geen pijn maar je voet gaat dan 
zo raar staan en ja dat is toch 
geen prettig idee 
I: ja en hoe is dat gegaan toen je 
die morfine kreeg? 
R: ja eh ging goed 
I: maar hoe ging dat dan? 
R: ja ik kreeg van meneer eh 
I: Regi 
R: ja die heeft dat besproken 
met mijn huisarts 
I: ja 
R: en eh  
I: en hoe ging dat dan daarvoor? 
had je klachten? 
R: ja met lopen en met liggen in 
bed want dat is het probleem als 
je gaat liggen in bed dan ik 
slaap ook heel raar en ik slaap 
dan ook gedraaid kijk zo met 
mijn been naar buiten en die 
naar binnen en eh dat is niet zo 
dat ik mijn benen recht slaap 
I: ja lastig maar u was met uw 
klachten bij regi gekomen? 
R: ja die heb ik al een hele tijd 
I: en hoe ging dat toen? 




































































































Eerst zegt ze dat ze er zelf over kan 
beslissen maar nu zegt ze dat ze er niet om 
heeft gevraagd. Het werd voorgesteld 




maar mijn benen zijn nog steeds 
niet recht en eh 
I: hmm maar kan u zich 
herinneren hoe het consult ging 
toen u de morfine ging krijgen? 
R: eh hoe bedoelt u? 
I: nou ik denk dat u naar het 
consult was gekomen en toen? 
R: ja hij heeft het geweldig en 
ja met mijn huisarts besproken 
en toen 
I: heeft u het toen van de 
huisarts gekregen of eh/ 
R: ja van de huisarts daar heb ik 
toen overleg gedaan ja gesprek 
gehad met mijn huisarts en toen 
kreeg ik de morfine en dat is 
maar 5 mg hoor ja ik heb het in 
twee tabletten s avonds dus bij 
elkaar 10 mg en ja wat is 10 mg 
nou he 
I: en heeft u het gevoel dat u dat 
zelf gekozen heeft of is dit het 
besluit van de dokter geweest 
R: nou ik heb er niet om 
gevraagd dus eh 
I:nee? 
R: nee het werd voorgesteld 
I: ja toen heeft u ingestemd? 
R: ja ja 
I: en waarom heeft u 
ingestemd? 
R: eh eigenlijk heb ik ingestemd 
om het te proberen zeg maar 
zodat die pijn weg gaat want 











































































































als ik ga liggen zo recht in bed 
zo helemaal plat da dan eh dan 
gaat het niet en nu nog dan 
slapen mijn benen nog buiten 
bed en s nachts heb ik dan soms 
niet altijd nog veel pijn maar 
dan gaat alles verkrampen en ja 
dat is heel vervelend en ik kan 
wel medicijnen blijven proberen 
maar ja het is zo 
I: mm maar helpt de morfine 
wel een beetje? 
R: ja ja mijn huisarts is er nu 
niet die heeft een inval arts en 
die is er maar 1 keer in de week 
I: o ja dat is vervelend 
inderdaad 
R: ja en eh en gisteren hebben 
we gevraagd voor de morfine 
maar die heb ik niet gehad en ja 
toen had ik gisteren helemaal 
niets 
I: maar misschien krijgt u het 
vandaag nog toch? 
R: ja ja ik hoop het wel ja 
I: ik hoop het ook 
R: ja anders ga ik weer bellen 
want ja ik kan niet zo maar 
stoppen er mee. 
I: nee ja dat zou ik ook doen  
R: ja ja 
I: en eh heeft u wel eens vaker 
beslissingen moeten nemen 
over medicijnen? 
R: ja ja daarom zeg ik ook net 











































































































dan die en dan die en eh bij 
dokter die en dokter eh die 
ander toen en ja je kan wel 
blijven wisselen maar eh ik ben 
al zo vaak gewisseld 
I: ja 
R: maar ik voel me hier wel 
prettig bij met die morfine erbij 
I: o goed zo 
R: ja ja dat wel 
I: en eh 
R: ik vind alleen jammer dat 
lopen dat vind ik heel vervelend 
I: ja dat is het ook en eh nou 
zonet heb je gekozen he om 
elke dag te blijven spuiten.  
R: ja ja klopt 
I: en eh kan je wat vertellen 
over hoe dat is voor jou om dat 
zelf te kiezen? 
R: eh ja dat vind ik eigenlijk 
wel fijn dat je dat zelf mag 
zeggen 
I: ja en waarom? 
R: waarom ik dat fijn vind? 
Nou ja kijk het is natuurlijk je 
eigen lijf en je voelt zelf wel als 
je natuurlijk elke dag prikt dan 
eh dat je je daar prettiger bij 
voelt en ja die drie keer per dag 
ik weet niet of 3 keer per dag 
gaat werken want nu zit ik hier 
leuk maar ik heb helemaal pijn 
in mijn benen 
I: ja 









































































Ze denkt dat de 3 keer minder werkt en 





















Heeft geen mensen om zich heen om dingen 











I: je denkt dat die 3 keer minder 
werkt? 
R: ja dat denk ik wel en daarom 
wil ik toch gewoon 7 dagen 
elke dag houden 
I: o ja ja en heeft het niet te 
maken met routine of eh? Je 
bent vooral bang dat het dan 
minder goed werkt? 
R: ja ja precies in principe wel 
ja 
I: ok en eh overleg je wel eens 
keuzes met andere mensen? Als 
je iets moet kiezen? 
R: hoe bedoelt u met andere 
mensen? 
I: nou eh familie misschien of 
eh vrienden 
R: nee eh nou ik moet eerlijk 
zeggen eh ik heb geen.. (stilte 
en wordt emotioneel).. 
I: o sorry dat ik dat vraag 
R: ..(moet huilen).. 
I: a nou u hoeft geen antwoord 
te geven hoor ik zie dat dit 
moeilijk voor je is. Sorry 
R: ja ja sorry hoor 
I: maar je hebt gelukkig je man 
toch? En dochter? 
R: ja maar die woont heel ver 
en die is niet altijd lief 
I: o ahh 
R: (stilte) 
I: a wat vervelend maar 
gelukkig heb je je man en 












































































































R: ja ja dat wel o sorry 
I: nou geeft niks hoor 
R: en ik heb ook geen 
vriendinnen 
I: nee ja lastig ook he dan heb je 
al pijn enzo en dan 
R: ja ik heb alleen mijn broer 
I: ja 
R: ja dat is mijn jongste broertje 
en mijn oudste broer is 
overleden 
I: hmm 
R: en mijn moeder leeft nog wel 
maar daar heb ik geen contact 
mee en ik weet ook niet wie 
mijn vader is 
I: hmm 
R: dus eh ja verder heb ik 
niemand 
I: nee wat vervelend voor je 
R: ja 
I: je gaat zo’n genetisch 
onderzoek doen hoorde ik he? 
R: ja ja 
I: en waar is dat voor? Voor het 
lopen? 
R: o sorry hoor ( emotioneel) 
I: o sorry ik dacht ik stel een 
andere vraag 
R: ja het was gewoon zo die dag 
ja mijn moeder is gewoon zo 
koel en ik was 15 toen ging ik 
op mijzelf wonen en mijn 
moeder is gewoon niet zo lief 









































































































Gezamenlijke beslissing nemen is voor haar 
informed consent. Vragen of je het goed 
I: hmm  
R: maar goed het is zo 
I: Ja ja  
R: ja  
I: wil je wel verder met de 
vragen? Want eh 
R: ja ja sorry hoor 
I: geeft niks het is ook 
verdrietig he 
R: ja ja  
I: dan eh nou kan je vertellen 
wat gezamenlijke 
besluitvorming volgens jou 
betekent? 
R: eh eh wat was je vraag? 




I: nou het is dat je samen met de 
dokter beslissingen neemt 
R: o ja nou dat gaat wel goed 
I: kan je dan vertellen hoe dat 
gaat? 
R: nou ja daarvoor zeg ik net als 
je een besluit neemt met de arts 
samen dan wordt er ook 
gevraagd aan mij vind je dat 
goed enzo 
I: ja 
R: om te proberen en dan zeg ik 
ja dat is goed en dan probeer ik 
het en als het dan goed gaat dan 
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vindt geeft haar een prettig gevoel ondanks 


























Wel belangrijk dat je kan aangeven hoe je je 
voelt bij medicijnen: vertrouwensband arts? 




















R: nou dan heb ik er wel vrede 
mee 
I: ja en wat betekent dat dan 
voor jou? 
R: huh? 
I: hoe voel je je daarbij dan? 
R: o ja wel prettig 
I: ja? 
R: ja dat je ook zelf kan 
aangeven hoe je je voelt bij die 
medicijnen en bij die 
medicijnen. 
I: ja 
R: ja want het zijn er best wel 
een hele boel per dag 
I: en heb je het idee dat je er 
echt wat over te zeggen hebt? 
Over de medicijnen die je 
gebruikt? 
R: eh nou eh nou ja ik zeg 
gewoon alleen maar ik ben al zo 
vaak gewisseld van medicijnen 
ik denk wel een keer of 11 en 
eh toen in het westeinde 
ziekenhuis en daar voel ik me 
wel prettig bij 
I: en wie heeft dat beslist met 
dat medicijn? 
R: ja de arts maar ik mocht wel 
toestemmen. Met ja of nee of je 
het wilde proberen. Anders  
I: hmm 
R: en ik denk eh ja doe maar 
want als je het probeert dan eh 




















































































De arts zegt wat er gaat gebeuren. Schept 














Het gaat nooit weg en het blijft doorgaan. 
Daarom is het proberen belangrijk en de 







I: ja ja en heb je wel het idee dat 
je genoeg informatie had om te 
kiezen? 
R: ja ja  
I: en van wie kreeg je die 
informatie dan? 
R: nou van de arts ja ja die zei 
gewoon we halen die pillen er 
af en dan doen we die andere 
weer. 
I: ja ja 
R: even om te proberen 
I: ja 
R: ja het is natuurlijk voor de 
arts ook moeilijk omdat het 
nooit weg gaat 
I: ja dat klopt 
R: ja blijft maar door gaan ja  
dus eh ik vind het wel goed zo 
I: o goed zo 
R: ja ja 
I: en eh heb je nog verder tips 
voor de dokter of 
verpleegkundige 
R: nee nee ik vind alles goed zo 
I: dat is goed om te horen 
R: ik vind het gewoon goed zo 
I: en eh hoe zie je de toekomst 
met MS? 
R: ja nou dat weet ik niet eh ja 
je moet ook sterk blijven he al 
heb je haast niemand en ja 
gewoon sterk blijven en geen 
kas plantje worden ook al heb 
ik pijn dan loop ik nog door 
























Kennis bij arts 


















































































R: dus eh ik ben een doorzetter 
I: ja 
R: als je dat niet bent dan kan je 
wel zitten klagen en doen maar 
dat zie ik niet zitten ik doe 
gewoon dingetjes 
I: ja 
R: ik ja fietsen en ja dat gaat 
beter dan lopen 
I: ja dat vertelde regi ook net 
toch? 
R: ja beter fietsen dan lopen 
inderdaad en ja ik ga mijn eigen 
gang ik zit niet thuis de hele dag 
op de bank en ja ik heb een hele 
lieve hond thuis 
I: ah dat is ook leuk 
R: ja die ik elke dag uitlaat 
I: leuk hoor 
R: ja die is 12 nu en eh ja je 
moet gewoon doorzetten 
I: ja 
R: ja je eh ja 
I: nou ik ben een beetje door 
mijn vragen heen 
R: ok 
I: heb jij misschien nog wat te 
vragen? 
R: nee nee nou nog succes nog 
met je eh 



















































































































Interview 6      07-07 
 
 
I: okay, kan je in het begin wat over  je 
vertellen? Wie je bent, wat je doet? 
R: wat je doet? Wat voor werk? 
I: Ja, wat je wil. 
R: erm okay. Ik werk op een schip. Ik 
heb MS. En ik ben nu 60 jaar oud. 
I: mm-mm 
R: De eerste indicaties voor MS was in 
1980. 
I: mm-mm 
R Toen ik in Engeland woonde. Dus ik 
ben Engels dus. 
I: mm-mm 
R: en daar ging ik blind in met 1 oog. 
I: mm-mm 
R: toen werd er niks over gesproken 
over MS, of niks. 
I: mm-mm 
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elke dag voor een maand. Volgens mij 
om de twee weken en om de twee 
dagen. Eh toen was het volgens mij 
opgelost en niks meer over gedacht.  
Toen kwam ik eh, toen kwam ik in 
1982 naar Nederland toe. In ’85 ben ik 
hier begonnen. 
I: mm-mm 
R: eh heel eventjes woonde. En toen 
begon eh ik met evenwichts-
problemen. Daar heb ik ook even van 
de dokter eh huisarts capsules voor 
gekregen. Erm en eh. Hoe is het eh. 
Vaak eh laat hey. En tussen in kwam 
eh helemaal niks. Niks op de, niks eh 
ernstigs  in ieder geval.  
I: mm-mm 
R: En toen moest ik erm naar een 
haastige eh hartstikke drukke avond 
ben ik eigenlijk ingestort. Helemaal 
geen stapje verder, helemaal geen 
kracht meer. Toen moest ik mij ziek 
melden. Moest ik weer opnieuw naar 
de huisarts toe. En eh deze keer werd 
ik doorgestuurd naar een neuroloog 
toe. Dat was in eh leyenburg 
I: owja.  
R: Den Haag. En erm toen eh hebben 
ze allerlei dingen onderzocht. Erm 
ruggenmerg, allemaal nieuwe dingen. 
Die MRI 
I: mm-mm 
R: Dus eh. Behoorlijke dure ding 



























































































R: erm, erm, Nou een paar weken later 
heeft zij erm. De woorden gebruikt zou 
ik maar zeggen: “Ik denk dat je MS 
hebt”. 
I: Mm-mm. Toen pas heb je dat voor 
het eerst gehoord? 
R: erm/ en toen eh moest ik de 
volgende week worden opgenomen.  
En heb ik een infuus voor vijf dagen 
gekregen. 
I: mm-mm 
R: En, en eh loopt dit? 
I: ja, ja 
R: en kort daarna heb ik een andere 
neuroloog opgezocht.  
I: mm-mm 
R: dokter quin(?) En toen moest ik 
jaren in eh onder dr quin in eh 
Westeinde 
I: ja ja  
R: En daar ja, is eh het hartstikke goed 
gelopen dus eh begon met het 
medicijn: Ledin-Trexate, er was ook 
mexid TreTretsate. Ik had Ledin-
Trexate. (?) 
R: dus eh, heftig spul blijkbaar. Het 
waren pillen van 2,5 mg.  
I: mm-mm 
R: waarvan heb ik vier van genomen, 
dus was 10mg, 1 keer per week. Dat 
medicijn werkte goed. Ik moest om de 
3 maanden even een bloed onderzoek 
laten doen. 
I: mm-mm 
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R: en erm begon met Ledin Trexate en 
ook bakafen (?) en dat ging hetzelfde 
tot ehh, ff kijken, eh tot 2002 
I: Ja, en toen.. 
R: en toen moest dokter op vakantie. 
En eh heb ik een, heb ik een eh zo’n 
genoemde shub  
I: ja 
R: erm, want toen op die tijd was ik, eh 
primair-progressive MS 
I: mm-mm 
R: erm toen moest ik erm bij die 
andere neurologe. Dokter Denise. Eh 
die had eh de andere dokter 
overgenomen vanwege vakantie. Toen 
was verteld dat ik relapse remitting had 
en mocht gelijk met Copaxone 
beginnen. 
I: En kan je wat vertellen over hoe dat 
ging dan? Want je ging dan van eh 
medicijn wisselen. Kan je vertellen hoe 
dat ging dat consult? Weet je dat nog? 
R: eh, stoppen met de pil en beginnen 
met de injecties. Maar dat was alweer 
een tijdje geleden. Tijdje later. Eh, ik 
ga hier niet eh. Dat is niet eh ik was in 
westeinde opgenomen. 
I: ja 
R: en eh hier een infuus voor 5 dagen 
enzo 
I: mm-mm 
R: en dat eh en dat zit eh in je systeem 
voor 3 maanden geloof ik. 
I: mm-mm 
R: erm tussen die tijd is het in gang 
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Copaxone is het medicijn om dan te nemen. 


























R: Copaxone waarbij eh bij mij thuis 
gekomen en laten weten hoe je 
injecties moet doen. 
I: ja. En hoe is dat gegaan dan? Heb je 
dat gekozen of is het aan je gegeven? 
Dat Copaxone 
R: Nee, dat heb ik zelf gedaan. 
I: wat? 
R: zelf gedaan. Ik heb het zelf gedaan, 
zelf injecties. 
I: ja zelf gedaan, maar waarom heb je 
toen een nieuw medicijn gekregen? 
Weet je dat nog? 
R: ja ze hadden toen in westeinde vast 
gesteld MS was relapse en remitting 
dus eh dat is waar copaxone is voor 
I: Ja, maar je kon niet kiezen tussen 
verschillende medicijnen toch? 
R: ow, nee, nee  
I: alleen Copaxone 
R: ja alleen Copaxone alleen Copaxone  
was aangeboden. 
I: ja 
R: en ja die andere kwam later nee die 
andere hoe heet eh nee, die andere was 
al toen. en omdat ik in de scheepvaart 
zit, en ik werk elke dag. 
I: ja 
R: Die eh bijwerkingen van dat andere 
medicijn was helemaal geen optie. 
I: van die eh je hebt, had? 
R: nee. Van eh die Tysabri of die 
andere hoe dat heet. 
I: die pillen die je had bedoel je? 
















Kennis bij arts 











































Ligt aan de context van de patient welke 




























I: welke dan 
R: die andere injecties 
I: oh 
R: toen was Copaxone aangeboden, die 
eenvoudigste. Die eh bijwerkingen 
waren ook uitgelegd. 
I: ja 
R: en 1tje moest een infuus.  
I; ja 
R: dan moest ik dus.. compleet 
uitgesloten. 
I: mm-mm 
R: ..als ik op de boot ga en ik zit 2 
weken op een  boot... 
I: ja dat kan niet. Dan kan je niet even 
terugkomen. 
R: nee en kan niet zoals iedereen. En ik 
heb nachtdienst. 2 keer van de boord af 
en daar tussen in eh een infuus. 
O: Dus daarom heb je daar voor 
gekozen. 
R: ja voor Copaxone 
I: en erm. Een tijdje geleden heb je 
gekozen voor die tabletten toch? Heb 
ik begrepen. 
R: ja tecverdere(?) 
I: kan je vertellen over hoe je die 
beslissing... 
R: ah okay, die. Die Copaxone 
I: ja. 
R: was ik van plan om in pillen te 
slikken. En dat ging niet goed geloof 
ik. 
I: okay. 
R: erm, toen was een vorige keer bij de 




































Aangeboden door arts 
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Werd aangeboden en man is ingestemd. 





Geen last van spuiten maar toch makkelijker 










































R: en ja. Ik heb helemaal geen last van 
eh spuiten maar het is makkelijker om 
eh capsule in te slikken dan te spuiten.  
I: ja, ja-ja-ja 
R: dus eh daarvoor hebben we voor 
tecverdere gekozen. Ik had erm in 
contact met veel MS-ers dus ik had er 
helemaal geen slechte reports eh 
reportages over tecverdere, dus ja laten 
we dat maar is gaan doen. 
I; ja 
R: erm maarre, ik begin met een lage 
doses voor 2 weken 
I: mm-mm 
R: en begin dan met een hoge doses na 
die 2 weken. And ja de 2
e
 week ging 
iets helemaal fout. 
I; Kreeg je last van die bijwerkingen 
ook? 
R: ja. 
I; en eh, kan je iets meer vertellen over 
waarom je de beslissing  hebt gekozen 
voor die pillen? Hoe is dat gegaan. 
Want je spoot al heel lang copaxone 
toch? 
R: ja 
I: en hoe ben je aan die informatie 
gekomen van die pillen. 
R: bij de neuroloog 
I: ow die heeft dat aangeboden? 
R: ja aangeboden die had nieuwe 
medicijnen dus als je dat wil proberen. 
I: mm-mm 










Ervaring van anderen 
 





















Arts bied med aan 
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Neuroloog biedt iets aan om te proberen. 






























Neuroloog had het idee dat het niet meer 
werkte. Hij niet. Mening van arts telt? Weet 
het beter? 
 








Waaromm eigenlijk omdat je er niet echt 





van inspuiten dus eh 
I: ja 
R; toen eh ja, we hadden al af- eh over 
gesproken over de capsule en eh 
copaxone 
I: ja 
R: is het vanwege eh die tijd dat ik ze 
ingenomen hebt, of eh mijn leeftijd. Eh 
Ik ben nu 60, toen 59 
I: ja 
R: Of it’s eh of it is eh niet meer werkt. 
Erm eh de medicijn is geen cure, het is 
eh eh om te bijwerken om stabiel te 
houden. 
I; ja,  
R: want als er niks gaat gebeuren... 
I: want je hebt het idee dat het niet 
werkt. 
R: nou nee zij had het idee dat het niet 
werkt 
I: dat hebben ze gezegd. Ja okay 
R: dus eh, ja in het begin was ik het er 
niet meer eens 
I; mm-mm 
R: want er eh want als er geen indicatie 
bij is 
I: mm-mm 
R: erm je loopt een hoger risico om er 
mee te stoppen.. 
I: ja 
R: ..dan om door te gaan. 
I: ja-ja-ja 
R: vind ik. Maar ja, in januari is dit 
gebeurd. Dus ik ben mee gestopt en 




















Arts denk dat med niet 
werkt. 




































































R: dus ja het ging niet goed dus mee 
gestopt. 
I: Dus nu mee gestopt. 
R: ja 
I: en erm ga je nu was je voor 
informatie bij eh Regi ook voor eh 
over medicatie. Hoe vond je dat? 
R: Over de informatie over de 
tecverdere? 
I: ja vandaag. Over de informatie over 
alle medicijnen. 
R: ja, ja ging goed. 
I: ja? En heeft het je geholpen om een 
beslissing te maken? 
R: ... erm... mijn beslissing nu is niks te 
nemen. 
I: ja 
R: ik wil even zien hoe het gaat 
I: ja- ja-ja 
R: want, ja. Als het niet erger dan dit 
wordt, is er geen reden om iets te 
nemen. Want alles wat je inneemt heeft 
ook bijwerkingen. 
I: mm-mm. En erm hoe is het voor je 
dat je zelf kan beslissen? Wat betekent 
dat voor jou? 
R: dat ik eh in controle ben. 
I: ja 
R: van mijn eigen lichaam 
I: en dat is belangrijk? 
R: ja 
I: waarom is dat belangrijk 
R: ja want als het fout gaat dan is het 
mijn schuld 
I dan is het jou schuld? 



























in controle zijn  
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Hij is verantwoordelijk: daarom neemt hij 















Belangrijk: er zijn geen medicijnen om je 












Het is proberen 
 
 
Er is geen garantie op succes, zelfs niet van 
beetje samenwerking. Maar. Eh als ik 
er geen last van heb dan zie ik geen 
reden. 
I: maar je vind dat jij verantwoordelijk 
bent voor eh of je wel of niet 
medicijnen slikt? 
R: ja, ik eh ja.... ik neem altijd het 
advies van de expert 
I: sorry? 
R: ik neem altijd het advies van de 
expert 
I: ja 
R: die deskundige, daar gaat het om. 
Nooit uitsluiten. Maar om een 
beslissing eh om een medicijn te 
nemen  
I: mm-mm 
R: want, niemand kan tegen mij 
zeggen dat als je dit neemt word je wel 
beter. 
I: ...er zijn geen medicijnen om beter te 
maken. 
R: nee. Dus ehh. 
I: en als je in de toekomst wel weer 
medicijnen gaat nemen, waar laat je de 
beslissing dan van af hangen? Weet je 
dat 
R:  kwestie van uitproberen he 
I: ja 
R:Dat kan je never nooit zeggen. Ik 
heb het jaren goed gedaan met 
Copaxone. Maar ik ken andere mensen 
ook waarbij eh het bij mij zoals 
tecverdere ging 
I: mm-mm 
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Maar laat toch ook veel afhangen van de 














aangepast voor de MS. 
I: ja 
R: maar of dat eh voor een mannelijke 
of vrouwelijke lichaam of leeftijd 
gebonden is, kan niemand weten. Het 
is allemaal gokken. 
I: maar laat je het afhangen ook van 
ervaring van andere mensen? Of meer 
van de wat de verpleegkundige of 
dokter zegt? 
R: nee, nee het is. Het is eh altijd 
tussen de neuroloog en ik. 
I: ja-ja-ja 
R: als ik hoor van bijvoorbeeld: als ik 
hoor van een nieuw medicijn ook bij 
MS is geweest waarbij andere mensen 
het toch ook dood gegaan is  
I: ja  
R: dan zeg IK wacht tot over 2 of 3 
jaar of het beter is. Want als er nog is 
dat mensen gaan dood dan doe ik het 
niet. 
I: ja dat... 
R: als ik in eh hoe heet het, een rolstoel 
zit 
I: mm-mm 
R: en ik heb een eh verpleegkundige 
bij mij thuis komen om alles te doen. 
Nagels te knippen, me me me af te 
vegen, dan is het een andere situatie 
I: ja 
R: maarre ik kan alles 
I: en erm.. 
R: ik ben afhankelijk van niemand 
I: wat vind je eh bij het nemen van 

































































De dokter kan vanwege de uitkomst een 
beslissing maken maar kan niet zien en 






















verpleegkundige of de dokter zich 
moet opstellen. Wat is belangrijk? Hoe 
moeten zij doen? 
R:  hoe bedoel je? 
I: Als je een gesprek aangaat over een 
beslissing, wat voor rol hebben zij 
dan? De dokter of verpleegkundige 
R: zij geeft, zij gaat over het onderzoek 
doen 
I: ja 
R: en kan zij vanwege de uitkomst van 
het onderzoek een beslissing maken, 
dat is duidelijk. Zij kan het niet zien en 
niet voelen. 
I: nee  
R: Want ik zie er redelijk gezond uit nu 
I: ja 
R: ik heb nu stijve benen dat zie je, dat 
ik van die andere kamer naar hier ben 
gelopen. 
I mm-mm 
R: maar ik heb een brandend gevoel 
hier in mijn benen  
I: maar dat zien ze niet 
R: nee maar zie jij ook niet 
I: nee 
R: aan de pijngrens is het eh die is 
hoog. Als ik niet thuis ben dan eh ja  
I: dus het is ook belangrijk dat jij kan 
mee beslissen  omdat jij voelt hoe het 
voelt zeg maar, dat is het. 
R: JA ja, niemand kan iets zeggen 
niemand kan dat. Je kan alleen in je 
eigen lichaam voelen 
I: ja.  












Arts maakt beslissing 
 


















eigen lichaam voelen 
























































gezamenlijke besluitvorming gehoord? 
– Shared decision making in English 
R: <stilte> nou, eh nee, zo ver ben ik 
nog niet 
I: wat denk je dat het betekent? 
R: als iets ernstig is om de beslissing te 
delen. 
I: ja. Alleen bij ernstige gevallen denk 
je? En hoe zou dat dan gaan? 
R: ik ga nog niet dood. 
I: Nee, hehe nee. Dat bedoel ik 
helemaal niet. Maar hoe zou zo’n 
gezamenlijk besluit dan gaan? 
R: eh ligt eraan wat het is he 
I: ja 
R: we zullen zien. Ja dan komen er 
meer emoties inspelen he 
I: ja. 
I: En wie heeft het uiteindelijk voor het 
zeggen, de dokter of de patient? 
R: eh ja ligt eraan wat het advies is het. 
En wat de pijn level is. 
I: het advies van? –de dokter 
R: - de dokter 
I: en als je straks erm, want je gaat nu 
een tijdje even niks gebruiken he. 
Begreep ik he, geen medicijnen. 
R: ja ja 
I: ja, en ga je dan straks  over 3 
maanden wel beslissen om te kijken of 
je wel iets gebruikt of ga je dan even 
een tijdje zo laten 
R: ja, kijken over 3 maanden hoe het 
zit 
I: ja daar laat je het van afhangen.  






Gezamenlijke besl zijn 


















































































wel medicijnen te gebruiken ga je dat 
dan ook doen? Of.. 
R: weet ik niet 
I: liever niet? 
R: nee, dat weet ik nog niet. 
I: ow, dat weet je nog niet. Sorry. 
R: nee dus ja.... we moeten niet te 
koppig zijn he 
I: haha 
I: Waar hangt het van af of je beslist 
om wel of niet medicijnen te 
gebruiken? 
R: Ja nou...Van mij, van mij. Van mij 
zijn de problemen een beetje stijf. 
Benen een beetje stijf. Ik probeer dat 
op te lossen door baklefen (?) Voor 
morgen dan het eerst een extra pil 
daarvoor in te nemen. 
I: mm-mm 
R: en dan eh dat branderige gevoel dus 
eh. We moeten maar even zien. Ik heb 
die, ik heb die eh paracetamol. Maar ja 
ik vind het ook niet leuk om die 
Paracetamol elke dag in te slikken dus 
eh daar gaat het ook niet goed. Maar ja, 
wat is erger? Een Paracetamol in te 
nemen of iets anders... 
I: ja. Dat weet ik niet 
R: paracetamol dat weet ik. Dat is al 
tientallen jaren als je er geen 10 
tegelijk inneemt ga je, ga je eh krijg je 
er niet teveel last van. Een nieuw 
medicijn dus tja.. 
I:en erm, als ik het goed begrijp ga je 
dus kijken hoe het gaat. Het ligt aan je 
























































































Medicijnen moeten passen bij zijn leven/ 
nemen over medicijnen, klopt dat? 
R: hoe het gaat met de klachten. Als ik 
kan doen zoals ik al jaren al gedaan 
hebt: rijden, werken en hond uit laten. 
I: ja 
R: als ik kan doen wat ik wil doen dan 
is het goed. 
I: ja 
R: Dat is leven!  
I: ja zeker 
R: als je niet meer kan doen wat je wil 
doen. Bijvoorbeeld als je niet meer kan 
lopen en je zit in een rolstoel. Je kan 
nog steeds de hond uit laten, je kan nog 
steeds koken, je kan nog steeds leven. 
Maar moet je wel aanpassen. 
I: ja. En stel nu dat je wel medicijnen 
gaat gebruiken, stel. Waar zou je dan 
rekening mee houden in het kiezen? 
Waar zou je dan voor kiezen 
R: Als iets, eh als iets tussen 
waarschijnlijk komt. 
I: sorry? 
R: als iets tussen in mijn schema komt 
I: oh, tussen je schema. Dus het moet 
passen in je leven? 
R: ja het moet passen. Ja want 
volgende week ga ik weer 2 weken 
varen. En ik kan niet 2 keer in de 
maand thuis komen voor een infuus. 
I: nee. 
R: Tja, het kan wel maar het is wel 
lastig. 
I: ja 


























































































R: ja toch(?) 
I: Als het moet.  
R: ja als het moet. 
I: en hoe zie jij de toekomst met MS? 
Hoe denk je dat dat gaat? 
R: owww 
I: hoe denk je dat dat gaat? 
R: ik ga dat aan jou vragen 
I: ik ben geen deskundige op MS 
R: nee? 
I: nee-nee, helaas. 
R: er ligt een cure om de hoek? 
I: wat? 
R: er is geen cure? 
I: Regie die weet dat allemaal. Ik ben 
geen deskundige, helaas. 
R: ik vraag het eerlijk aan de 
neuroloog is er een cure. 
I: ja, maar voor alsnog niet. 
R: Ik ben elke dag op erm het internet. 
dus erm als er wat erm iets spannends 
komt dan ehh 
I: u houd het wel bij de eh nieuwe 
ontwikkelingen, u kijkt wel? 
R: ja. Ik eh hou het wel bij. Maar het is 
eh niet in heel diep want het is eh. Het 
is eh hier komt een nieuwe medicijn 
bij, daar komt een nieuw medicijn bij. 
Maar eh tot het goed gekeurd in 
Nederland is en eh bij de neuroloog 
aangeboden is... 
I: en eh misschien bij de gesprekken 
met de verpleegkundige hoort u ook 
over de nieuwe dingen toch? 
R: ja zeker 


























































































R: die nieuwe niet nee. Dus dat is 
misschien een optie voor de toekomst  
I: ja 
R: eerst ff kijken hoe het gaat. 
I: ja zeker. En laatste vraag nog: Wat 
vind u belangrijk van een goed gesprek 
met de verpleegkundige of de arts? 
Wat is daar belangrijk aan 
R: Goed contact. 
I: goed contact. 
R: duidelijkheid 
I: duidelijkheid, goed contact en wat 
nog meer? Wat vind u nog meer dan 
goed contact? 
R: (korte pauze) vriendelijk en eh ja 
lachen 
I: vriendelijk, en een glimlach haha 
R: nee ik ben daar allemaal tevreden 
over. Ik heb geen klachten. 
I: okay. 
R; ik heb geen klachten. Het is 
allemaal goed gegaan en ik ben daar 
blij. Ik ben blij met iedereen. 
I: en wat haal je dan uit zo’n gesprek? 
Wat wil je daarvan eh wat wil je 
krijgen uit zo’n gesprek? 
R: ja dat is gewoon eh ja. Dat ze er 
allemaal mee eens zijn dat het is is mij 
hebben ze op de goede manier kunnen 
aanpakken. 
I: ja 
R: dat is eigenlijk it. En maak het niet 
te ingewikkeld dus eh ja het leven is al 
ingewikkeld genoeg  
I: nee. Dus het is wel belangrijk dat ze 
 























































het met je eens zijn dus 
R: ja, ja het dat is zo 
I: Okay,nou mooi. Dat is het, ik heb 
verder geen vragen tenzij jij nog 
vragen hebt? 
R: wat ga je studeren? 
I: wat ik studeer? – ik studeer zorg 
ethiek 
I: zorg...? 
I: zorg ethiek. En dat is eh een studie 
die kijkt in het ziekenhuis, eigenlijk 
overal, hoe de zorg een beetje beter 
kan. 
R: oh okay 
I: dus ik ga dan eh in een consult tips 
geven straks hoe het beter kan, wat 
goed gaat en waar mensen op kunnen 
letten.  
R: mooi 
I: ja ik hoop het. Maar het gaat al heel 
goed en Regie doet het heel goed dus 
ik heb eigenlijk niet zo heel veel 
commentaar. 
R: oh en jij blijft bij deze ziekenhuis? 
I: ja, voorlopig wel. Want ik werk 
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